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Voorwoord

Het initiatief van de P-AL om artrosepatiénten te vragen hun ervaringen op
papier te zetten is uitermate geslaagd, zoals u kunt lezen in het voor u liggende
boekje. Met veel plezier, ontroering en bewondering heb ik deze verhalen
gelezen. Er komen een aantal belangrijke ervaringen naar boven, zoals:

Artrosepatiénten zijn veelal positief ingesteld; ondanks hun pijn en
beperkingen weten zij veel van het leven te maken.

Artrosepatiénten weten vaak heel goed wat artrose is en hoe ze ermee
moeten omgaan; ze trekken vaak pas aan de bel als ze er zelf niet uitkomen.

Artrosepatiénten hebben het vaak moeilijk om voldoende gehoor en begrip
voor hun problemen te vinden, niet alleen in hun naaste omgeving, maar
vaak ook bij hun werkgevers en werkers in de gezondheidzorg.

Veel artsen beschouwen artrose nog als iets dat gewoon bij het ouder
worden hoort, zonder aktief mee te zoeken naar de specifieke problemen en
oplossingen voor de individuele patiént. Tegenwoordig is het echter mogelijk
maatwerk te leveren, gebaseerd op de specifieke vorm en fase van artrose en
de individuele patiént.

Wanneer het lezen van dit boekje kan bijdragen aan beter begrip, zowel van
patiénten zelf, hun naasten, maar ook van hun werkgevers en werkers in de
gezondheidszorg, is de opzet van de P-AL geslaagd te noemen. Ik ben ervan
overtuigd dat vele lezers geraakt zullen worden door de verhalen in dit boekje
en een beter begrip zullen krijgen van artrose.

Ik wens u veel leesplezier

Hans Bijlsma
Hoogleraar reumatologie UMC Utrecht
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Artrose

Artrose, iedereen heeft er van gehoord, maar hoeveel mensen hebben er nu
daadwerkelijk mee te maken? Daarmee bedoel ik; hoeveel mensen ondervinden
in meer of mindere mate last van artrose.

Het Nationaal Kompas Volksgezondheid vermeldt dat in 2007 ruim 650.000
mensen artroseklachten hadden. Er is een frappante verdeling tussen vrouwen
en mannen in deze groep: 417.000 vrouwen en 240.000 mannen. In 2007
kwamen er 105.000 mensen met artrose bij.

Artrose is een aandoening van de gewrichten. In onze gewrichten bekleedt een
glad laagje cellen (kraakbeen) de botuiteinden. Het bewegen van de botten ten
opzichte van elkaar gaat dankzij dit kraakbeenlaagje soepel. Bij artrose wordt
dit kraakbeen dun en ruw. Soms verdwijnt het kraakbeen zelfs. Hierdoor kan
het bot in de omgeving veranderen. Het bot wordt breder en krijgt scherpe
randjes. En als gevolg hiervan kan het kapsel om het gewricht geirriteerd raken.

Het is nog onduidelijk waardoor artrose ontstaat. Wel is bekend welke factoren
een rol spelen :
1. De kans op artrose neemt toe naarmate men ouder wordt.
2. Zoals boven vermelde cijfers laten zien, komt artrose bij vrouwen vaker
voor. (2x zo vaak)
3. Overgewicht geeft een grotere kans op het krijgen van artrose.
4. Artrose komt in sommige families vaker voor (erfelijke factor).
5. Is een gewricht ooit beschadigd geweest (operatie, blessure) dan is de
kans op artrose groter.
6. Zware beroepen [ sporten veroorzaken een terugkerende overbelasting,
waardoor de kans op artrose toeneemt.

Herkenbare symptomen zijn: pijn, stijtheid, afname van lenigheid,
vermoeidheid, soms verandering van vorm, krakend geluid. Het vroegtijdig
onderkennenvan de klachten is van groot belang voor het verloop. Artrose is niet
te genezen, maar wanneer op tijd de juiste actie wordt ondernomen, passend
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bij het stadium waarin het artroseproces zich bevindt, dan blijft de kwaliteit
het langst bewaard. Er is geen al omvattende remedie. Daarentegen zijn er wel
veel behandelmogelijkheden. In dit kader gaat het te ver hier uitgebreid bij stil
te staan. De behandelend arts / fysiotherapeut kan meer informatie geven. En
juist op dit punt is een organisatie als de P-AL van grote waarde.

Gerard Limbeek
fysiotherapeut en adviseur van de P-AL

K&L = 2
Jsn=2
Osteo =1

Macroscopy =1.5 Macroscopy=s 2.0 Maeroscopy =2.5 N Macroscopy = 3.0

Bron: afdeling reumatologie & klinische immunologie UMC Utrecht
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Werk leidt mij af van de pijn

Met dit verhaal wil ik duidelijk maken dat er met poly-artrose nog best wel valt
te werken en te genieten van het leven.

Mijn naam is Francine Verhoeven en ik ben nu 60 jaar.

In 1988 werd bij mij artrose vastgesteld, ik was toen 37 jaar. Mijn rug was toen
al ernstig versleten en ik was in 1985 al geopereerd aan mijn knie. Tot die tijd
had ik steeds in het Speciaal Onderwijs gewerkt. Omdat ik niet lang kon (kan)
staan, werd ik afgekeurd voor het onderwijs; ik kon immers ook niet voor de
klas staan en boekentassen tillen.

In die tijd liep ik met krukken en de uitkerende instantie (UWV) wilde mij op een
postkantoor zittend laten werken. Daar was ik heel boos over. Ik vind dat geen
onwaardig werk, maar mijn hart ligt bij kinderen. Het geven van onderwijs geeft mij
een heel speciaal gevoel, vooral als mijn inventiviteit gevraagd wordt. Uiteindelijk
heeft die boosheid mij de energie gegeven om mijn eigen weg in te slaan. lk ben
toen, tegen de wil van het UWV in, de opleiding voor Remedial Teacher voor
het Voortgezet Onderwijs gaan volgen. Dat wilde zeggen: met openbaar vervoer
vanuit Alkmaar naar de VU lerarenopleiding in Amsterdam, part time en twee jaar
lang. In die tijd gingen onze eigen drie dyslectische kinderen naar de middelbare
school. Er was toen nog weinig bekend over dyslexie in het Voortgezet Onderwijs.
Dus ook als moeder voelde ik mij zeer betrokken bij deze doelgroep.

Nu heb ik al enige jaren een eigen praktijk aan huis voor dyslectische kinderen
en kinderen met ADHD. In de ochtend kan ik rustig aan doen. Eerst een warm
bad nemen en wat lichte huishoudelijke werkzaamheden. Dan begin ik met
het voorbereiden van de lessen. In de middag komen er kinderen na schooltijd
om elke week een uur individuele begeleiding te krijgen. Op het voortgezet
onderwijs hebben dyslectische kinderen veel moeite met het leren van Engels,
Frans en Duits. ledere taal heeft zijn eigen klank- teken- koppeling (schrijfwijze)
en structuur. Een dyslecticus herkent en automatiseert de schrijfwijze slecht.
Veel ezelsbruggetjes en uitleg van regelspelling zijn daarvoor nodig. Ook zijn
geen twee dyslectici hetzelfde, dus dat houdt voor mij in dat er voldoende
uitdaging in zit.
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Het werk leidt mij af van de pijn, die altijd aanwezig is. Regelmatig heb ik
ontstekingen in heup, knie, elleboog en handen. Mijn rug en nek hebben op
meerdere plaatsen ernstige afwijkingen. Ver lopen of fietsen is moeilijk. Alles
gaat nog wel, maar steeds korte afstanden en met het vaak afwisselen van de
soort beweging. Ik heb wel last van poly-artrose, maar poly-artrose heeft mij niet
meer in zijn ban. Het UWV heeft mijn werkzaamheden geaccepteerd. Zelf ben
ik de laatste jaren korter gaan werken. Momenteel nog maar drie middagen per
week. Ik ben nu 60 jaar en hoop dit nog enige jaren vol te houden. Het is voor
mij belangrijk om s avonds een gevoel van voldoening te hebben, bij het gaan
slapen. Het is zo heerlijk om te zien, dat leerlingen met weinig zelfvertrouwen
beginnen en na enkele maanden succeservaringen krijgen, waardoor ze weer
in hun eigen kracht geloven. (net als ikzelf)

Francine Verhoeven

spieren

* Artrose (Gr: arthron-osis)
gewrichts-slijtage/aandoening

synoviaal weefsel

» Osteoartritis (Gr: osteon-arthronitis)
bot-gewrichts-ontsteking

ligamenten
kraakbeen

gewrichtskapsel

onderliggend bot

Bron: afdeling reumatologie & klinische immunologie UMC Utrecht

12 Artrose?



Count your blessings

‘Count your blessings’ zeggen de Engelsen. Nou, laat ik er eens een paar naar
voren schuiven. Ik heb een lieve man, ben moeder van twee dochters en een zoon
plus hetzelfde aantal schoonkinderen. Ook heb ik vier van de leukste kleinkinderen
in de schoot geworpen gekregen en ik heb er niets voor hoeven doen. Laat ik niet
vergeten dat ik een fantastische baan in het onderwijs heb, Middelbaar Onderwijs
wel te verstaan, ja VMBO en nee, de jeugd wordt niet steeds lastiger. Geloof me,
ze zijn leuk die kids van tegenwoordig, maar je moet het wel willen zien. Ook
speel ik in een theatergroep en sta een aantal keren per jaar met voorstellingen in
het theater. Ik denk dat iedereen het met me eens is dat ik heel wat zegeningen te
tellen heb en dat doe ik dus ook, ik koester ze één voor één.

Een jaar of zes geleden kreeg ik na wat medische omzwervingen de diagnose
poly-artrose. Eindelijk duidelijkheid over de klachten die ik al een aantal jaren
had. Elke morgen wakker worden met stramme en stijve ledematen. Elke
avond een tentje maken van het dekbed op voethoogte, want ik kan geen
dekbed op mijn tenen verdragen. Moeite hebben met traplopen want mijn knie
is zo pijnlijk. Mijn vingers... mijn pols... mijn enkel... mijn rug... mijn heup en
als verrassing chronische peesontstekingen. Tjonge jonge wat voelde ik me
schuldig voor alles en iedereen. Maar, tjonge jonge jonge, wat had ik een geluk
dat ik een geweldige begripvolle reumatoloog trof, die me na alle onderzoeken
rustig informatie en uitleg gaf. Samen zijn we tot medicatie overgegaan, het
was even zoeken want mijn lichaam reageerde niet overal even goed op, maar
we vonden de goede balans. Het beste, maar voor mij ook het moeilijkste
advies van mijn reumatoloog was toch wel: luisteren naar je lichaam!

Hoe kan een ongeduldig iemand als ik nou luisteren naar zijn lichaam, daar had
ik toch echt geen tijd voor. Met man kinderen, kleinkinderen, het huishouden,
drukke baan met veel vergaderen, theater-repetitie, een voorstelling, je sociale
contacten moet je toch ook onderhouden en o ja, wat denk je van mijn ouders,
broer, schoonzussen, die willen je toch ook wel eens zien. En laat ik niet
vergeten lichamelijke beweging....bah dat haat ik, maar dat schijnt goed voor
je te zijn. Makkelijk praten dokter, luisteren naar je lichaam, hoe doe je dat?
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Na mijn diagnose nam ik braaf mijn medicijnen en voor mij was er vanaf dat
moment niets meer aan de hand. Wel kreeg ik na verloop van tijd hulpmiddelen.
Een aangepaste stoel in de klas, een brace voor mijn pols en als klap op de
vuurpijl kreeg ik krukken die ik gelukkig niet altijd nodig heb. Mijn leerlingen
vonden het steeds interessanter worden. Wat een gave stoel mevrouw, mag
ik daar eens op zitten. Die brace, het lijkt wel het handschoentje van Michael
Jackson mevrouw. Die krukken hebben een cool kleurtje mevrouw. Met 'n
glimlach ging ik verder, niet zeuren, met mij is niets aan de hand. Wat nou
luisteren naar je lichaam, ik had wel wat anders te doen.

Tot op een morgen mijn lichaam in alle vroegte met mij in gesprek ging.
Luister beste meid, als jij niet naar me luistert doen wij niet meer mee.

En jawel, daarmee was de lichamelijke staking een feit. Op school de trap op
en af, ik kreeg het bijna niet voor elkaar. Voorheen sprong ik nog redelijk fris en
fruitig uit mijn stoel nu piepte en kraakte ik als een oude deur als ik overeind
kwam. Lopen, het ging moeizamer. De hele dag les geven, het werd steeds
moeilijker. Door alles te negeren werd ik steeds vermoeider. Mijn omgeving
was bezorgd en begon te mopperen, let nou eens wat meer op jezelf. Nee
hoor, met mij is niets aan de hand, ik ga gewoon terug naar de reumatoloog,
misschien krijg ik andere medicatie, dan komt alles weer goed. Niets aan de
hand.

En dat ik terug ging naar mijn reumatoloog heb ik geweten. De goede man was
niet blij met mij. Niks andere medicatie. Poly-artrose is niet te genezen met
een pilletje. Hoe het verloop is kan ik niet zeggen, misschien zit u over tien
jaar wel in een rolstoel of misschien loopt u nog, ik weet het niet. Maar wat
ik wel weet is dat u moet luisteren naar uw lichaam en dat doet u niet. Pijn is
een signaal, u moet goed en gezond eten, u moet bewegen om de gewrichten
soepel te houden en u moet rusten als het lichaam dat aangeeft. Accepteer nou
eens dat u poly-artrose hebt, daarbij hoort een andere levenswijze. De man die
ik eens zo aardig en leuk vond, keek me met strenge ogen aan. Oké, stamelde
ik verontwaardigd, als u dat vindt, zal ik dat een tijdje proberen. Helemaal
beledigd beende ik weg, die man zat zelf niet lekker in z'n vel. Wat nou, met
mij was niets aan de hand.

De weken die volgden gingen slecht, ik had peesontstekingen en de orthopeed
vond dat ik zes weken in het gips moest om me tot rust te dwingen.

Ik kon niet naar school, ik kon eigenlijk niets, ik was helemaal op en had veel
pijn. Al met al ben ik bijna een half jaar thuis geweest. Nu moest ik wel naar
mijn lichaam luisteren. Ik begon te beseffen dat het anders moest. En langzaam
maar zeker begon mijn lichaam ook weer naar mij te luisteren. |k moest naar de
Arbo-arts. Hij raadde me aan om een dag in de week met ziekteverlof te gaan,
zodat ik een wekelijkse rustdag had. lk mocht niet meer surveilleren en moest
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rust nemen in de pauze. Thuis ging ik mijn gezin meer bij mijn gevoelens
betrekken. Ik ging keuzes maken en nam afscheid van sommige activiteiten
en hobby’s. Langzaam maar zeker begon ik mijn leven op een andere manier
weer op te pakken.

Ditallesis al een paarjaar geleden. Ja, ik heb mijn lesje geleerd, nou ja misschien
niet helemaal, het duiveltje van ‘me schuldig voelen’ komt af en toe nog om
de hoek kijken. Mijn lichaam trekt dan even aan de bel: even pas op de plaats
Karin. Op dit moment zit ik weer in het gips, ook breng ik een wekelijks bezoek
aan de fysiotherapeut, die mij streng doch rechtvaardig toespreekt als ik weer
wat grenzen overschrijd, want er zijn tijden dat ik veel pijn heb. Tegenwoordig
werk ik drie dagen en dat gaat redelijk goed. Elk schooljaar vertel ik meteen
tegen de nieuwe leerlingen dat ik poly-artrose heb, laat ze de hulpmiddelen
zien en mogen ze vragen stellen. Als ik een klaslokaal binnen kom roepen
ze soms: het gaat vandaag niet goed met u mevrouw. Het is geweldig om te
ervaren dat ze daar dan rekening mee houden. Wie zei ook alweer dat de jeugd
van tegenwoordig slecht was.

En dan mijn reumatoloog, weet je wel, die man die niet zo lekker in z'n vel zat.
Hij heeft me precies op het goede moment met twee benen op de grond gezet;
ik had het nodig om even streng toegesproken te worden. Zo’n dokter gun ik
iedereen. Als ik nu na een consult bij hem weg ga zegt hij wel eens: u doet het
prima mevrouw. Op zo’n moment voel ik me best een beetje trots op mezelf.
Ik ben nu op het punt gekomen, dat ik ten volle erken dat ik poly-artrose heb en
daar ook rekening mee moet houden en dat zal ik ook zeker doen. Maar het zal
niet zo zijn dat de poly-artrose mij gaat leiden, daarvoor is mijn leven te mooi.
‘Count your blessings” zeggen de Engelsen en zo is het maar net.

Karin Looijmans van Gerven
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Poly-artrose is iets wat niemand zou willen hebben en toch, je krijgt het zo maar
gratis. Het is een heel proces waar je in groeit; het begint met een gewricht en
breidt zich zo verder uit.

Het begon bij mij (toen ik 34 jaar was) in mijn schoudergewricht, slijmbeurs
dacht de dokter. Maar nee, een foto liet zien dat het gewricht gerafeld was en dat
zou duiden op artritis, later werd het poly-artrose. Het was latent aanwezig, dus
het zou langzaam gaan. Je moet het daarmee doen, maar wat doe je nu wel en
wat moet je nu niet meer doen!! De reumatoloog: je moet er mee leren leven, u
zult veel pijn hebben en het ergste zijn uw handen en heupen, maar het zit ook
in uw nek en voeten, de rest ziet er redelijk uit. Ik geef u ontstekingsremmers
en kijk maar hoeveel u er van neemt en hoe het gaat!!

Je levert in de loop der jaren steeds meer in, eerst tennis, dan conditietraining
en zoekt zo iedere keer naar iets anders, yoga, tai chi, want je moet en wilt
blijven bewegen. Fietsen gaat nog steeds goed, het wandelen minder, dus
fietsen mee op vakantie. Mijn heupen werden in de loop der jaren steeds
slechter. Ik werkte in het basisonderwijs, toch maar eens naar een ARBO-arts,
deze vond dit alles geen reden om minder te gaan werken en toonde totaal
geen begrip en weigerde zelfs contact op te nemen met de huisarts. Gelukkig
kwam er later een andere arts die wel alle begrip toonde. Mijn collega’s namen
de gymlessen over en deden het zware sjouwwerk, zodat ik toch in deeltijd kon
blijven werken.

In januari 2008 toch maar eens naar een orthopeed, ik sliep niet meer van
de pijn in mijn heupen en het lopen werd wel erg moeilijk. De orthopeed was
verbaasd, toen hijde foto’s van mijn heupen zag, kraakbeen weg, botgroei, gaten
in het bot van de vele ontstekingen, hoe ik dit had vol gehouden: wilskracht! Ik
besloot eerst het schooljaar van mijn groep af te maken en kreeg in september
mijn eerste volledige heupprothese en in februari 2009 mijn tweede. Wat
waren alle mensen lief en aardig voor mij in die revalidatieperiode, bed in de
kamer, rollator, op krukken en mijn mantelzorger, mijn man, verzorgde mij
prima. Helaas had ik pech, mijn linker heup schoot na 1 jaar uit de kom en
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dit gebeurde nog een keer. De eerste keer heb ik 1%2 uur op de grond gelegen,
gelukkig kwam toen de postbode, hij hoorde mij roepen en kwam via de tuin
binnen. Wat moeten we zonder de postbode! De tweede keer was mijn dochter
er en kon zij de ziekenauto bellen.

De orthopeed besloot mij weer te opereren, verlengde de steel en het teflon
bakje in de kom. Voor de derde keer revalideren en lopen met krukken.
ledereen was weer heel lief voor mij en nu gaat het goed met de heupen. Ik
train nu onder begeleiding van de fysiotherapeut om alles soepel te houden,
fiets weer en pas regelmatig op mijn kleinkinderen waar ik wel moe van word.
Maar ik doe het met liefde en beleef er veel vreugde aan. U ziet het, ook met
poly-artrose kan je met behulp van iedereen een leuk leven leiden en genieten
van alles om je heen. Ik werk niet meer, geniet van meer rust, wat het lijf goed
doet, schilder met veel plezier mijn portretten en andere dingen en geniet van
de kleinkinderen. De oudste (2'2 jaar oud) was erbij toen mijn heup voor de
tweede keer uit de kom schoot, maakte alles mee: ziekenauto, ziekenhuis, enz.
Als ze nu roept: Oma tillen, zegt ze zelf al, o nee, kan niet, oma heeft een au
been! Blijf optimistisch en vrolijk en beweeg vooral, ook bij pijn, het leidt je
gedachten van de pijn af en je blijft een leuk mens voor je omgeving. Zit niet
bij de pakken neer, zoek een goede fysiotherapeut en ga door.

Etty Kruiswijk
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Ruim 10 jaar geleden kreeg ik last van mijn gewrichten en het heeft lange tijd
geduurd voordat de oorzaak werd gevonden, ik was immers nog betrekkelijk
jong; toen nog een dertiger. De reumatoloog constateerde artrose in vele
gewrichten en omdat ik geen trui meer over mijn hoofd kon uittrekken, mijn
haar niet meer kon kammen en mijn jas niet meer aan de kapstok kon hangen,
stuurde hij me door naar de TIGRA, daar had hij goede ervaringen mee. Na een
intakegesprek werd er een trainings-/bewegingsschema voor mij opgesteld,
dat mij weer een stuk soepeler zou gaan maken. Door te bewegen train je je
spieren, die op hun beurt de gewrichten ondersteunen, die door de beweging op
hun beurt een soort “smeerseltje” produceren waardoor de gewrichten geolied
worden. Dat levert een hoop minder pijn en veel meer bewegingsvrijheid op!
In april 2005 ben ik begonnen met tweemaal oefenen per week en één keer per
week zwemmen of aquafitten in warm water en sindsdien ging ik met sprongen
vooruit!

Ik ben weer in staat om alles te doen,
maar realiseer me wel dat bewegen heel
belangrijk blijft, dus bezoek ik wekelijks
de TIGRA, het zwembad en af en toe
word ik verwend met hydrotherapie,
zie foto. Dankzij de TIGRA ziet mijn
leven er een stuk beter uit!

Marianne Roethof

*Tigra: Trainings Instituut voor Gezondheid Revalidatie en Arbeid
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Reuma, wat reuma?

Vijftien jaar geleden kwam ik voor het eerst bij een reumatoloog, omdat ik in
de maanden daarvoor veel last had gekregen van een aantal gewrichten. Ik
had felle pijnscheuten in mijn handen, kreeg moeite met lopen, kon alleen
nog maar opstaan van mijn stoel als een oude vent en eigenlijk had ik pijn in
heel mijn lijf. Na een uitgebreid onderzoek constateerde de reumatoloog: poly-
artrose. lk had artrose in mijn handen, knieén, grote tenen en naar later bleek
ook in andere gewrichten. “Maar”, zo zei hij bij wijze van troost “U mag blij
zijn dat u geen reuma heeft” en “U kunt er heel oud mee worden”. Uiteraard
was ik niet blij en ik voelde me niet getroost. Dat kon ook niet, omdat ik geen
vijftig meter meer kon lopen, omdat ik opeens zittend mijn plas moest doen
(ik kon geen minuut staan), omdat ik niet meer kon werken en omdat ik weinig
meer met mijn handen kon doen. Kortom, mijn leven was ingestort en elk
toekomstperspectief was verdwenen.

Met het beetje initiatief wat ik nog had, heb ik een second opinion aangevraagd
bij het UMC St. Radboud in Nijmegen. Na een aantal oefeningen die ik moest
doen constateerde ook daar de reumatoloog: poly-artrose. Ik hoefde niet terug
te komen en “Het zou verstandig zijn als ik zooltjes zou aanschaffen; op de
markt waren die niet zo duur.” Een wetenschapper die zooltjes van de markt
adviseert!! Omdat ik ook in Almelo niet terug hoefde te komen en ook geen
psychische ondersteuning kreeg, waar ik wel om had gevraagd, moest ik zelf
mijn weg zien te vinden. Mijn vrouw en kinderen boden troost, maar voelden
zich evenals ikzelf heel machteloos.

Vanaf dat moment moest ik mijn leven opnieuw gaan uitvinden. Ik heb heel
veel gerust, veel geslapen, veel vrienden en collega’s ontvangen, veel gehuild
en steeds weer geprobeerd iets te doen. |k heb een rolstoel aangevraagd bij de
gemeente en ik heb me laten keuren voor een gehandicapten- parkeerkaart.
Niet omdat ik me invalide voelde, maar om te doen wat ik lopend niet meer
kon. Ik heb brede banden op mijn rolstoel laten zetten omdat ik dacht daarmee
beter de natuur in te kunnen, maar dat viel erg tegen. lk ben blijven kamperen
en ging dan op mijn fiets naar het toilet ook al was het maar een klein stukje.
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De rolstoel gebruikte ik om samen met mijn vrouw te winkelen, om een
museum te bezoeken of om een kerk te bezichtigen. Tot verbazing van velen
stond ik regelmatig op (van zitten werd ik stijf) om zelf een klein stukje achter
mijn rolstoel te lopen. In Lourdes heb ik dat maar achterwege gelaten.

Na twee jaar heeft een andere reumatoloog mij een streng dieet voorgeschreven
en wonder boven wonder raakte ik na een korte periode mijn pijn voor een
groot deel kwijt. Deze reumatoloog keek niet alleen naar mijn gewrichten; hij
deed een veel breder onderzoek. Hij vroeg veel en ontdekte veel; hij legde een
verband tussen mijn allergie en artrose. |k ben deze man nog steeds dankbaar,
omdat door het wegvallen van de pijn ik weer energie kreeg en daardoor meer
aankon. Mijn artrose was niet verdwenen maar ik kon er vanaf die tijd wel beter
mee omgaan.

Ik zag destijds in het blad “In Beweging” (ik had me na lang aarzelen daar op
geabonneerd) een vraag en oproep van een poly-artrosepatiént: “Hoeft u na
één onderzoek niet terug te komen bij uw reumatoloog? Heeft u ook het gevoel
dat de reumatoloog u in de kou laat staan? Laat het me weten, dan kunnen we
misschien samen iets doen en elkaar een beetje helpen”. Ik heb me aangemeld
en veel anderen met mij. Dit werd het begin van de P-AL. We hebben bewust
gekozen om het woord ‘Lotgenoten’ in de naam van de vereniging te zetten,
omdat we ons toen voelden als een groep die aan zijn lot werd over gelaten.

In de loop van mijn artrose-jaren heb ik een paar dingen geleerd die ik hier voor
anderen maar zeker ook nog eens voor mezelf op een rij wil zetten:

- Laat u niet te snel door medici ontmoedigen. Blijf zoeken naar andere
mogelijkheden.

- Wees assertief en lees veel over uw ziekte. Met de website van de P-Al
komt u al een heel eind.

- Praat met anderen over uw aandoening zonder zielig te zijn.

- Probeer op een rij te zetten wat u nog kan en wat u beter kunt laten.

- Probeer de grens te bepalen van uw kunnen, elke overschrijding blijft
u lang en pijnlijk achtervolgen. Gebruik dus uw verstand; uw gevoel
seint u te laat in.

- Zoek de balans op tussen activiteiten en rust.

- Zet zoveel mogelijk dingen naar uw hand waardoor u langer in uw
huis kan blijven wonen en langer mobiel kan blijven. Het gaat hier dus
om allerlei aanpassingen en geneer u niet om daar ook gebruik van te
maken.

- Pijnvreetenergie. Zoek naar mogelijkheden om uw pijn te verminderen.
Praat daarover met uw huisarts.
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Artrose is en blijft voor mij een vermoeiende en pijnlijke aandoening waar ik af
en toe behoorlijk verdrietig van kan worden. Toch probeer ik de moed er in te
houden en hoop ik oud te worden samen met mijn vrouw.

Frank van Duffelen

Mijn rolstoel gebruik ik
nog steeds als ik veel moet
slenteren (langzaam lopen
en stil staan) zoals in een
museum.
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Geniet van iedere dag

Mijn naam is Marianne en ben nu 50 jaar. Ik heb achteraf gezien al wel zo'n
twintig jaar klachten. Als kind heb ik de ziekte van Scheuermann gehad, een
groeistoornis in het borstgedeelte van de wervelkolom die ontstaat tijdens de
puberteit en die een kromme rug geeft. Ook toen had ik al wat pijnklachten,
maar deze zijn in de loop van de tijd verdwenen mede door fysiotherapie en
het dragen van een korset.

Bij mijn eerste zwangerschap begonnen de eerste rugklachten weer terug
te komen. Na de zwangerschap namen de klachten wel weer af, maar bij de
tweede zwangerschap was het weer hetzelfde probleem. Tijdens deze periodes
heb ik ook fysiotherapie gehad.

Na enkele ziekenhuisopnames voor totaal andere klachten, kwamen de
rugklachten begin 1995 weer terug. |k had veel pijn en uitstraling naar mijn
been. Na uitgebreid onderzoek is toen besloten om een herniakuur te volgen,
omdat mijn klachten daar veel op leken. Het resultaat was nul. De klachten
bleven en er is toen door meerdere specialisten gekeken: neuroloog, orthopeed,
uroloog en de reumatoloog. De reumatoloog nam mijn klachten erg serieus.
Hij begreep ook hoe het voelt om altijd pijn te hebben en daarbij ook een
gezin draaiende te houden. Na overleg tussen de specialisten werd er een
pijnblokkade gezet. Dat heeft niet lang geholpen helaas.

Na mijn ontslag kwam ik bij een andere reumatoloog terecht en deze stelde vast
dat ik de ziekte van Bechterew had. Daarop werd de fysiotherapie aangepast
en nu hadden mijn klachten eindelijk een naam. Ik dacht dat ik er nu was en
met wat aanpassingen verder kon. Helaas bleven de klachten en kwam ik in
het Jan van Breemenziekenhuis terecht. Daar constateerde men dat ik geen
ziekte van Bechterew had, maar artrose in mijn rug. Ik kreeg het advies om te
blijven bewegen en fysiotherapie te blijven gebruiken. Niet veel later kwamen
er nieuwe klachten. Eerst een frozen shoulder, waaraan ik geopereerd ben. De
eerste drie maanden daarna ging het goed, toen kwamen ook die klachten
weer terug. De orthopeed wilde weer opereren, maar dat zag ik niet zitten. Op
advies van mijn eerste reumatoloog ben ik naar een revalidatiecentrum gegaan

22 | Artrose?



en heb daar een heel traject gevolgd om mijn klachten te verminderen. Dat is
grotendeels gelukt.

De afgelopen jaren zijn er weer nieuwe klachten ontstaan; klachten van mijn
heup, knie en handen. Kortom, ik denk voor velen een herkenbaar verhaal. Ik
ben nu onder behandeling in een hand- en polscentrum, krijg daar therapie en
heb spalken voor ’s nachts. Wat mijn knie betreft, heb ik te horen gekregen dat
ik eventueel in aanmerking kom voor een nieuwe knieschijf, maar dat schuif ik
nog maar een beetje vooruit. Ik ben bang dat dat maar een tijdelijke oplossing
is en nu kan ik nog redelijk vooruit, maar hoe dat na die operatie is, ik heb geen
idee. Er zijn nog weinig goede reacties te lezen. Dus voorlopig tob ik maar
verder met een brace, pijnstillers en af en toe elleboogkrukken.

Het probleem is dat ik een eigen bedrijf heb, (camping) en ik moeilijk dingen
uit handen kan geven. Ik heb sinds enkele jaren hulp in huis en hulp op de
camping. Dat was een hele overwinning, want ik heb veel moeite gehad met het
accepteren van mijn poly-artrose en het toegeven dat je het niet alleen aankan.
Wat daarbij komt is dat mensen niet aan je kunnen zien dat je iets mankeert en
dat je dagelijks pijn hebt. Ik kan moeilijk met een chagrijnig gezicht naar mijn
campinggasten toe stappen. Zij hebben niets te maken met mijn poly-artrose,
zij komen vakantie vieren. Daarbij ben ik ook niet het type mens om te klagen,
dat lost niets op. Meestal verlies je daar vrienden mee als het hele dagen gaat
om je ziek zijn. Gelukkig ben ik een positief ingesteld mens, die wel het beste
probeert te halen uit het leven. De meeste campinggasten weten ook niets van
mijn ziekte. Sinds twee jaar loop ik de kustmarathon, een wandeltocht van
42 kilometer en 195 meter. Weken voordien ga ik in training in overleg met de
fysiotherapie en ik heb deze tocht inmiddels twee keer uitgelopen! Ook dan
heb je pijn, maar het geeft een ongelofelijke kick om over de finish te komen
met enorm veel publiek en ook onderweg veel aanmoedigingen van mensen.
Het is ook een soort van bevestiging dat als je echt iets wilt, je ervoor moet
gaan ondanks je beperkingen! Of het dit jaar gaat lukken, is maar de vraag,
maar wie weet.
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Wat betreft de begeleiding van de medisch specialisten en fysiotherapie wil
ik het volgende kwijt. Ik heb het geluk een enorm prettige reumatoloog te
hebben die zich goed in kan leven in mijn situatie en die ook begrijpt waarom
je bepaalde dingen wel of juist niet wilt. Gewoon een stukje menselijkheid en
het meedenken wat in jouw situatie het beste is. Het is ook altijd een gezellig
bezoek, niet echt een doktersbezoek. Ik heb ook wel andere ervaringen helaas.
Een orthopeed die zegt ik kan niets voor u doen, tot ziens. lk snap best dat de
mogelijkheden niet altijd eindeloos zijn, maar de manier waarop er gereageerd
wordt, maakt het verschil. Ik kreeg een corticosteroide-injectie in mijn knie
en deze gaf helemaal geen vermindering van mijn pijnklachten. Volgens de
orthopeed was dat onmogelijk. Terwijl ik al meerdere malen zo’n injectie gehad
had met wel tijdelijk resultaat. Toen ik vroeg of hij misschien niet goed had
geprikt, was hij lichtelijk gepikeerd. Een arts is tenslotte ook maar een mens en
kan ook wel eens een mindere dag hebben. Maar het lag niet aan hem.

In het hand — en polscentrum is de begeleiding perfect. Men toont begrip,
luistert naar je verhalen en maakt samen met jou een behandelplan. Ik kan
niet anders zeggen dat het daar prima geregeld is. Ik kom al jaren bij dezelfde
fysiotherapiepraktijk en dat bevalt goed. Er is altijd aandacht voor je specifieke
klachten en je wordt goed voorgelicht. Tevens doe ik daar ook medisch fitness
en af en toe heb je echt geen zin, het is toch een soort van verplichting, maar
als je er weer eenmaal bent is het ook weer gezellig en heb je er echt iets aan.

Wat ik de afgelopen jaren heb geleerd is dat je eerst zelf moet accepteren dat
je verder moet leven met je poly-artrose, maar dat ook je omgeving dat moet.
Ik ben altijd een zeer actieve vrouw geweest en wil dat ook wel blijven, maar
dan op een andere manier. Daarbij heb je ook hulp en begrip nodig van je
omgeving. |k heb helaas twee maal meegemaakt dat ik op vakantie enorm
veel rugklachten kreeg, zodat ik eigenlijk niets kon. Ook je partner wordt daar
mee geconfronteerd en het is ook zijn vakantie! Ik ben dan wel zo dat mijn
partner wel gewoon zijn vakantiedingen moet doen en zich niet voor mij moet
inhouden. Ik ben in het hotel gebleven en hij is wel op pad geweest en heeft
kunnen genieten. Dan voel ik me ook minder bezwaard en hebben we er allebei
een goed gevoel bij. Ik vind niet dat ik mijn partner constant kan remmen in zijn
dagelijkse dingen omdat ik iets mankeer. Andersom zou hij dit ook niet doen.

Kortom, je moet er het beste van maken, ook voor je omgeving. We genieten
zoveel mogelijk en het is gelukkig ook niet zo dat ik zo beperkt ben, dat ik
niets meer kan. lk kan nog heel veel, we maken mooie verre reizen, wandelen
en fietsen graag, genieten van een terrasje etc., alleen is het soms wat meer
aangepast aan de situatie. En natuurlijk ben ik wel eens zeer boos, omdat het
mij overkomt en niet iemand anders in de familie. (aan zowel mijn moeders-
als mijn vaderskant zit reuma in de familie). Maar het leven heeft zoveel te
bieden! Geniet van iedere dag!
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Alles wat zich aandient,
is een geschenk

Beste lezer,

Mijn naam is Vera Ros, mijn leeftijd 54 jaar en mijn diagnose is artrose. Deze
brief typ ik met behulp van spraaksoftware, waardoor ik mijn vingers ontzie
en me vrij voel om te schrijven wat ik wil. Want schrijven is een van de dingen
die ik graag doe. Ik heb ook een jaar of tien geschilderd, maar dat werd te
belastend voor mijn handen. Drie jaar geleden ben ik er definitief mee gestopt.
Sindsdien geef ik toe aan het verlangen iets moois te willen creéren door
gedichten te schrijven. Ook wandel ik graag, enkele jaren geleden heb ik nog het
Pieterpad gelopen, eens per maand een weekend. Daarna, ergens halverwege
de volgende lange afstandswandeling, het Trekvogelpad, ben ik gestopt met
dit soort wandelingen vanwege aanhoudende pijn in mijn gewrichten, vooral
in mijn heupen en enkels. Ik wandel nog steeds regelmatig, momenteel zo'n
halfuur tot drie kwartier per dag, verdeeld over de dag, enkele keren per week.
Met deze brief wil ik enkele van mijn ervaringen met u delen.

Onzichtbaar

De pijn die ik in diverse gewrichten voel, is onzichtbaar aan de buitenkant. Ook
het aangetaste kraakbeen is onzichtbaar op de réntgenfoto’s. De reumatoloog
legt me uit dat de “onzichtbare” ruimten tussen de botuiteinden smaller zijn
geworden. De pijn is daar een gevolg van, ondanks dat kraakbeen ongevoelig
zou zijn. De pijn bij artrose is een raadsel. |k heb respect voor zijn kundig
oordeel, want hij heeft nooit eerder foto’s gezien van mijn gewrichten. En tot
voor kort kende hij ook mijn verhaal niet. Er is een jarenlange zoektocht aan
de diagnose voorafgegaan. Veelal onzichtbaar voor de buitenwereld. Het werd
ook een innerlijke reis, een spirituele ontdekkingstocht, een pelgrimstocht.
Met mijn fysieke lijf als gids.

Alles wat zich aandient, is een geschenk

Toen ik aan een van mijn laatste lange afstandswandelingen begon, kreeg ik
een geschenk... Die ochtend stond ik op met behoorlijk veel pijn en ik zag
als een berg tegen het hele weekend op. Sinds enkele maanden had ik pijn
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in mijn heup en ik wist toen nog niet dat dat artrose was. |k had ook slecht
geslapen. Toch had ik zin in een leuk weekend, het zou een gezellig weerzien
worden met een dierbare vriend, lieve zus en zwager. Ik had de keuze om het
weekend thuis te blijven of te gaan wandelen en besloot rigoureus de knop
om te draaien en te gaan. |k raapte mezelf bij elkaar en sprak mezelf toe met
de woorden: “alles wat zich aandient, is een geschenk”. Ik deed dat behoorlijk
serieus, mijn intentie was diep gemeend. De woorden kwamen vanzelf in mij
op en ik herhaalde ze als een mantra.

Vervolgens zag ik dat mijn al ingepakte rugzak nat was, de waterzak was
blijkbaar lek. Ik had geen tijd meer om ernaar te kijken, dus snel de waterzak
eruit en een flesje gevuld met water er in. Pas later realiseerde ik me dat ik
daarmee de hoeveelheid water die ik mee zou nemen gehalveerd had en dus
was mijn bagage een stukje lichter. Dat was het eerste geschenk...

Toen we elkaar ontmoetten op het vertrekpunt, dronken we eerst koffie. Mijn
zus had van haar kinderen van die Nijntje-poppetjes gekregen en die had ze
meegenomen. Toentertijd kreeg je die gratis bij de Bruna. We mochten wat
uitzoeken. Ik pakte er een uit en tot verbazing van ons allemaal zaten er in mijn
pakje niet één maar twee Nijntje-poppetjes. Twee Plezier Nijntjes. Allebei met
de spreuk “het gaat nog leuker worden”. Plezier was het tweede geschenk...

Ik vertelde mijn wandelgenoten vervolgens van mijn beroerde ochtend, de
lekkende waterzak en mijn mantra voor dat weekend. Mijn woorden hadden
mijn werkelijkheid van dat moment daadwerkelijk getransformeerd. Ik had
echt een heerlijk weekend ondanks de pijn in mijn lijf en ik weet zeker dat mijn
nieuwe mantra daarbij geholpen heeft. Ik kan het niet nameten, maar vermoed
dat de pijn door het veranderen van mijn intentie daadwerkelijk minder was
geworden. Dat was het derde en werkelijk het grootste geschenk.

Ik had een nieuwe kracht ontdekt: de kracht van mijn intentie, gedachten en
woorden! Dit geschenk zal altijd bij me blijven, wat er ook gebeurt. Een mijlpaal
in mijn pelgrimstocht.

Afwijzing en erkenning

De zoektocht heeft me nog iets opgeleverd, waarvoor ik zeer dankbaar ben:
erkenning. Het heeft enige tijd geduurd voordat ik in de gaten had dat ik mijzelf
en mijn beperking en pijn eerst zelf moest erkennen en accepteren. Ik besefte
dat mijn artrose onzichtbaar is voor anderen. Ik voelde me daardoor regelmatig
afgewezen door anderen. Het duurde een tijdje voordat ik me bewust werd dat
dit gevoel van afwijzing diep in mijzelf zat. Anderen hadden mij slechts een
spiegel voorgehouden. lk was me niet bewust dat ik dit eeuwenoude gevoel
nog met me meedroeg en met dit bewust worden nu eindelijk los kon laten.
Pas toen ik mijzelf mét deze pijn helemaal erkende en liefdevol aanvaardde,
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volgde automatisch meer erkenning van anderen en toen pas was het blijkbaar
tijd voor een diagnose. Ik had weer een mijlpaal bereikt in mijn pelgrimstocht.

Beperking is vrijheid

In deze zoektocht liep ik ook tegen beperkingen aan. Ik heb echter een nieuw
soort vrijheid ontdekt, juist omdat mijn keuzes beperkt werden. Zo hoef ik niet
meer na te denken over schoenen. Alle schoenen met hakken zijn de deur uit
en ik ben snel klaar met het passen van stevige (wandel)schoenen. Ook op
het werk ervaar ik ruimte als ik een extra (wandel)pauze neem en mijn werk
zodanig verdeel dat het nooit te veel tegelijk is. Ik zeg ook vaker nee. In plaats
van tegen mezelf te zeggen dat ik iets “niet kan”, zeg ik liever dat ik iets “niet
hoef”. Ik hoef dus niet hard te werken, mijn handen mogen van tijd tot tijd
rusten en ik hoef ook niet meer op ongemakkelijke schoenen te lopen. O ja, ik
mag ook gewoon genieten van dingen die ik leuk vind. Opnieuw de kracht van
woorden. Met andere woorden klinkt het anders, wordt het anders en verander
ik opnieuw mijn werkelijkheid!

Genezen, het kan wel...

De diagnose was een soort keerpunt op mijn pelgrimstocht. De zoektocht
naar de fysieke oorzaak van mijn klachten was hiermee ten einde. En nu ik
op dit keerpunt aangekomen ben, ben ik toe aan de volgende stap, en dat
is genezing. Maar wat is genezing en wie of wat geneest er eigenlijk? Als ik
struikel en een schaafwond oploop, roep ik au, maak de wond schoon, plak
een pleister en mijn lichaam doet de rest. Wat doe ik eigenlijk? Het is mijn
lichaam dat volautomatisch “vanzelf” geneest. Met hooguit een litteken als
restverschijnsel. Hoe doet mijn lichaam dit bij artrose? En welke “pleister”
moet ik plakken?

Als ik lees dat er voor kraakbeen niet echt genezing mogelijk is, voel ik me echter
machteloos en passief. Artrose een ongeneeslijke ziekte? Dat wil er bij mij niet
in. Jarenlang heeft men gedacht dat zenuwcellen ook niet konden genezen,
en daar is men flink van teruggekomen. Het wetenschappelijk onderzoek is
gewoonweg nog niet zover. Het gaat voorbij aan mijn eigen kracht, bereikte
mijlpalen en het zegt niets over de ongekende mogelijkheden van mijn lichaam.
Het betekent hooguit dat er nog geen “pleister” voor mijn artrose is. |k ben
blij met iedere wetenschapper of arts die zich openstelt voor de ongekende
mogelijkheden van patiénten en het menselijk lichaam. Ik hoor liever “ik weet
het (nog) niet” in plaats van “het kan niet”. Het effect van andere woorden is
immers niet gering!

Ik neem mijn genezing in eigen hand. Ondanks dat de reguliere geneeskunde

nog geen genezing voor artrose heeft, neem ik alvast de eerste stap op weg
naar genezing. Ik ga een onbekende weg en het eindpunt is nog niet in zicht.
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Om verder te komen, blijf ik in beweging, niet alleen fysiek... 1k volg zo'n
beetje alle adviezen die er zijn, maar hou wel rekening met mijn hypermobiele
gewrichten en ga op mijn gevoel af. Sommige oefeningen en adviezen zijn
niet voor mij bestemd. Met gedoseerd bewegen, gezonde voeding, meditatie,
gedoseerde rust en een goede nachtrust en nog meer, ben ik naar mijn gevoel
actief bezig met genezen en preventie. In plaats van lange wandelingen zijn
het korte maar wel helende wandelingen geworden. Mijn kraakbeen blijft in
goede conditie als het op een goede manier gebruikt en onderhouden wordt.
Mijn genezing begint ook met het loslaten van de beperkende overtuiging dat
“kraakbeen niet te genezen” zou zijn. In gedachten stop ik deze en nog meer
beperkende overtuigingen in een groene huisvuilzak (restafval), doe er een
roze strik omheen en zet de huisvuilzak met een vriendelijke glimlach buiten.
Dat ruimt lekker op! Kortom genezen, het kan wel! Genezen en regeneratie
van kraakbeen is mogelijk. Met deze overtuiging voel ik me sterker. En zo ga ik
verder op mijn pelgrimstocht.

Maatwerk en natuurlijke pijnstillers

Ik kom terecht bij |. een therapeut die onder andere werkt met een Vegatest. (lk
ben eerder bij hem geweest en hij heeft me goed geholpen met verschillende
klachten) Met deze test constateert hij dat mijn artrose op dat moment actief
is en goed zou reageren op enkele supplementen, waaronder glucosamine.
De dosering gemeten met de Vegatest is precies op mijn lichaam afgestemd,
het is maatwerk. En dit maatwerk is meteen een belangrijk verschil met de
vaak algemene benadering in de reguliere geneeskunde. Ik realiseer me tevens
dat de reumatoloog het niet over medicatie voor mijn kraakbeen heeft gehad,
alleen over pijnstillers. En dat brengt me op het tweede verschil namelijk dat
J. wél uitgaat van herstel van kraakbeen en ik voel me gesterkt in mijn eigen
overtuiging.

Ik bespreek met |. een natuurlijke pijnstiller, een goed alternatief voor de
paracetamol die ik volgens de reumatoloog mijn leven lang in hoge doseringen
zou mogen slikken. Daarnaast doe ik al jaren aan meditatie en dat helpt ook.
Door het lezen over artrose weet ik inmiddels ook dat pijn niet betekent dat ik
iets verkeerds gedaan heb en dat helpt om iedere onzekerheid, ieder oordeel of
schuldgevoel over pijn los te kunnen laten en liefdevol naar mezelf te blijven.
Warmte en rust helpen, zoals de sauna na het fitnessen, want bewegen helpt
ook. Een goede nachtrust is onontbeerlijk. En natuurlijk de liefdevolle aandacht
van mensen om me heen, de broodnodige vitamine L...

Eigen regie versus belangen

Gelukkig zijn er dergelijke alternatieven als aanvulling op de reguliere
geneeskunde. En heb ik als patiént de vrijheid om te kiezen. Zoals gezegd, ik
ben zelf verantwoordelijk voor mijn gezondheid en dat betekent ook dat ik de
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regie in eigen hand houd. Daarbij laat ik me adviseren door artsen, therapeuten
en lotgenoten. Om goed geinformeerd te blijven, word ik ook lid van de poly-
artrose lotgenoten vereniging. Ik ben blij als ik in de folder over artrose lees
over “zelfmanagement”. Daardoor voel ik me gesterkt en vertrouw nog meer
op mijn eigen wijsheid en intuitie. Het is immers mijn pelgrimstocht...

Helaas hebben uitkeringsinstanties ook andere belangen voor ogen die meer
te maken hebben met geld dan gezondheid of zelfmanagement van patiénten.
De arbeidsdeskundige van het UWV verontschuldigt zich bijna als hij uitlegt dat
“pijn niet verzekerd wordt” en ik volgens hem na een periode van ziekte volledig
aan het werk zou kunnen gaan. Gelukkig is het beeld dat hij schetst in zijn verslag
genuanceerder. Met zijn verslag en later met de diagnose artrose wordt het
eindelijk voor mijn werkgever duidelijker dat ook hij een rol heeft om te zorgen
dat ik met de nodige aanpassingen mijn werk kan blijven doen. Gesprekken
over beperkingen dreigen soms te verzanden. Het vergt het nodige geduld,
maar ik blijf vooral mogelijkheden aandragen. Dat biedt meer perspectief dan
eindeloos praten over wat ik niet meer kan. Ik ontdek ook de voordelen van mijn
aangepaste werkmethode. Regelmatig afstand nemen door een extra pauze
gaat zelden ten koste van mijn productiviteit. Integendeel een goede ingeving
komt vaak tijdens een wandeling. Doordat ik mijn werk (de fysieke belasting)
moet verdelen, word ik steeds beter in plannen en prioriteiten stellen.

Tot slot

Laten we ons niet beperken door dingen die we (nog) niet weten maar juist
uitgaan van mogelijkheden, ongekende en oneindige mogelijkheden. Laten we
onze eigen kracht ontdekken en inzetten. En laten we onze ervaringen vooral
met elkaar delen, om elkaar te verrijken, te steunen en verder te helpen.

Mijn liefdevolle intentie voor mijn eigen heling gaat uit naar de ogenschijnlijke
onzichtbare pijnlijke plekken in mijzelf. Op weg naar nieuwe mijlpalen op mijn
pelgrimstocht. Ik hoef niet ver te gaan voor een helende wandeling. Vlak bij
mijn huis begint een onverhard wandelpad, de Jacobsweg...

Mocht u willen reageren op mijn brief, kunt u mij mailen via vera.ros@xmsnet.nl.
Met hartelijke groeten,

Vera Ros

P.S. Ik heb meerdere diagnoses (gehad), maar omwille van de leesbaarheid beperkt
deze brief zich tot de diagnose artrose. Vanwege de privacy van mijzelf en anderen

heb ik in deze brief sommige gebeurtenissen slechts globaal beschreven. Zonder dat
dit ten koste is gegaan van wat ik met u wilde delen.
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Slik maar paracetamol,
de rest is niet goed voor
je en ga maar naar de
fysiotherapeut

Ruim 18 jaar geleden kreeg ik pijn in mijn knie bij het lopen. Na enige tijd
ben ik naar de dokter gegaan, die schreef pijnstillers voor (naproxen). De pijn
werd steeds erger, ik kon vrijwel niet meer lopen. De knie voelde warm aan,
ik bond er een paar keer per dag een zakje ijsblokjes op, wat wel hielp. Na
ruim een half jaar werden er foto’s gemaakt: artrose. Niet veel aan te doen, de
leeftijd, overgewicht, zei de dokter. Na nog een half jaar sukkelen werd ik naar
de orthopedisch chirurg gestuurd. Die was in 5 minuten met mij klaar. Na een
blik op de foto was zijn oordeel hetzelfde als dat van de huisarts. “Ga maar
naar een fysiotherapeut” zei hij nog bij het verlaten van de kamer. Dat heb ik
gedaan.

Van de fysiotherapeut kreeg ik de keuze tussen een behandeling met elektrische
stroom of met geluidsgolven. Ik koos het eerste en heb 12 behandelingen gehad.
Geweldig! De pijn verminderde aanzienlijk. Ik kocht zelf een geluidsgolven
apparaat en behandelde mijn knie daarmee. Afen toe gebruikte ik nog ijsblokjes
of ik smeerde een verkoelingszalf. Ook gebruikte ik regelmatig Voltaren zalf. De
last werd slechts een kleine hindernis en verdween na enige tijd vrijwel geheel.

In al de jaren nadien heb ik wel af en toe wat last gehad, maar met mijn
zelf verzonnen behandeling, vooral de geluidsgolven therapie, gaat het heel
goed. Op één keer na, ongeveer tien jaar geleden. Ik had mij intussen wel
aangewend om iedere dag ongeveer drie kwartier te wandelen en ik was twintig
kilo afgevallen. Maar toen kreeg ik toch weer behoorlijk last. Gelijk naar de
fysiotherapeut en om de elektrische stroombehandeling gevraagd. Dat viel
vies tegen...dat deden ze niet meer! Na wetenschappelijk onderzoek was
aangetoond dat het niet hielp!! (Ik heb vele verhalen gehoord dat het wel hielp.)
Maar ze hadden het apparaat nog, dus als ik dat nou graag wilde, dan kon ik
een serie behandelingen krijgen. Weer met groot succes. En in de jaren daarna
bleef de knie slechts lichte hinder geven, evenals de andere knie die ook was
begonnen, maar vanaf het begin op mijn manier behandeld. Wel zit ik iedere
morgen op aanraden van de fysiotherapeut een kwartier op mijn hometrainer.
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Intussen was de artrose ook in beide handen begonnen, duimgewricht,
vingers. |k beweeg mijn handen veel, smeer af en toe Voltaren en masseer
met geluidgolven. Het is af en toe lastig, maar er is wel mee te leven. En toen
begon ruim een jaar geleden de rug. Artrose in de onderrug, wat resulteerde
in ischiasachtige uitstralende pijn in de benen en een pijnlijke plek in de rug,
vooral in de nacht. Dus naar de huisarts. “Slik maar paracetamol, de rest is niet
goed voor je en ga maar naar de fysiotherapeut”. Paracetamol hielp niet echt,
ook niet bij regelmatige inname. De fysiotherapeut deed niet meer dan enkele
strekoefeningen aanbieden en mij verwijzen naar de fitnesstraining. Daar kon
ik op de hometrainer en de loopband. De eerste heb ik thuis ook en lopen
doe ik iedere dag. Verder enkele oefeningen om de bovenrug te versterken,
maar die hadden een averechts resultaat. De bovenrug ging steeds meer pijn
doen. Dus toen ik op een gegeven moment zelf moest gaan betalen voor de
trainingen, ben ik gestopt.

Ik loop nu nog iedere dag drie kwartier, na de inname van twee paracetamol,
om de aanlooppijn wat te minderen. Na ongeveer twintig minuten heeft dat
effect en gaat het lopen goed. Maar ik word wel eerder moe dan vroeger. Als ik
trouwens paracetamol slik zonder daarna te gaan lopen heeft het nauwelijks
effect. In de zomer tuinier ik veel. Ik probeer dat verstandig te doseren en merk
dat ik na een stroef en pijnlijk begin het toch wel een poos kan volhouden.
En ‘s nachts heb ik ook wel pijn, ik heb een infrarood deken gekocht die veel
verlichting geeft. Dus al met al heb ik wel een manier gevonden om met mijn
probleem om te gaan, maar ik heb veel zelf moeten uitzoeken. De medische
stand was niet erg behulpzaam en het enige wat mij goed heeft geholpen, de
elektrische stroombehandeling, is op wetenschappelijke gronden afgeschaft.

Bette van Gelder (lk ben een vrouw van bijna 75)
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Herinner je gisteren
Droom van morgen
Maar leef vandaag

Ik ben een jonge vrouw van 36 jaar en kort geleden heb ik te horen gekregen
dat ik poly-artrose heb in bijna mijn gehele lichaam. Dat valt dan even niet mee
als je dat te horen krijgt.

Voorafgaande aan deze diagnose heb ik al heel wat ondergaan. De meeste
operaties (totaal 47) die ik heb gehad waren allemaal aan mijn rechterknie,
waar sinds januari 2011 een totale knie prothese in zit. Helaas is er na negen
maanden al een revisie geweest, het zat toch niet helemaal goed. Daarvoor heb
ik al drie keer een halve knie prothese gehad, dus al met al genoeg operaties
ondergaan.

Ik bleef pijn houden in mijn hele lichaam en ging ook steeds moeilijker lopen.
De ene arts zei: “dat komt door je knie” en andere arts zei weer: “je moet het
de tijd geven”. De laatste arts die mij in januari 2011 heeft geopereerd zei: “Er
is meer met jou aan de hand, wij gaan het verder onderzoeken”. Dus naar de
pijnspecialist en die stuurde mij weer door naar de neuroloog voor een EMG.
Daarna een MRI en toen kwam er uit dat er overal in mijn lichaam ernstige
artrose zit. Het zag er toen voor iemand van 35 jaar niet best uit.

Weer terug bij de pijnspecialist om te bekijken of hij voor mij nog iets kon
doen. Door deze arts ben ik zeer goed geholpen en hij helpt mij nog steeds
waar hij kan. Hij heeft begrip voor de hele situatie en doet er nu ook alles aan
om het voor mij zo dragelijk mogelijk te maken.

Ook de orthopeed die mij heeft geopereerd in 2011 en die mij nu nog verder
behandelt, neemt alles heel serieus en wil het beste voor mij.

Als patiént en persoon doet dat je goed. Er zijn veel artsen die zeggen: “Helaas,
het is niet anders, je moet er maar mee leren leven”, gelukkig bestaan er ook
nog artsen die er anders over denken en dit ook kenbaar maken. De vervelende
ervaringen zijn het lange wachten om overal terecht te kunnen en afhankelijk te
zijn van de artsen. lk ben zelf iemand die graag alle touwtjes in eigen handen
heeft, maar helaas is dit in sommige gevallen niet mogelijk.

Omdat mijn botstructuur niet helemaal goed is, is het ook erg moeilijk om een
prothese te plaatsen. Eigenlijk zou ik nu ook al een nieuw heup moeten krijgen,
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maar omdat mijn knieprothese ook al niet goed zit en een beetje los laat, wil
de orthopeed hier nog niet aan beginnen. Bij mijn onderste ruggenwervels en
in mijn nekwervels is het kraakbeen ook al verdwenen dus het gaat allemaal
aardig hard. Waar ik zelf heel veel moeite mee heb is, dat ik niet meer de
sportieve zelfredzame vrouw ben. Ik werkte zesendertig uur per week, maar
helaas is dit niet meer mogelijk. Ik heb al een andere functie geprobeerd, maar
mijn leidinggevende en arboarts zagen mij alleen maar slechter worden en
moeilijker gaan lopen en hebben toen gezegd dat dit ten koste gaat van mijn
gezondheid; dus nu zit ik weer thuis en gaat het traject van een WIA aanvraag
starten. Dit zijn allemaal processen en procedures waar ik zelf heel erg aan
moet wennen, omdat ik graag wil werken en niet de hele dag thuis wil zitten.
Het leren accepteren is een proces waar ik doorheen moet en vele mensen met
mij. Wegens de vele medicijnen (BuTrans-pleisters, tramadol, paracetamol en
antibiotica) ben ik ook erg moe en kost alles mij heel veel energie.

Gelukkig heb ik een heel lieve man die er altijd voor mij is, ondanks dat hij een
drukke baan heeft, belt hij mij geregeld gedurende de dag en de momenten die
hij vrij is neemt hij mij in de rolstoel mee naar buiten, zo kom ik geregeld nog
in een andere omgeving. Ook mijn ouders zijn er altijd voor mij en steunen
mij en mijn man waar nodig. Zelf sta ik nog positief in het leven en zorg ik
ervoor om de mooie dingen van het leven te blijven zien. Het uitzoeken van
een vakantie naar een warm land en de voorbereidingen ervoor maken mij al
blij. Ik heb diverse opleidingen gedaan; de laatste was coaching. Ik hoop in de
toekomst als ik weer de energie heb, mensen te kunnen helpen om te praten
over hun ziekte of andere problemen en die personen ondanks hun verdriet,
ziekte of anders weer een klein lichtpuntje te laten zien.

Herinner je gisteren,
Droom van morgen,

Maar leef vandaag!

Sandra van de Hoorn
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Handartrose, terugblik op
» hoe het begon

In 1995 ongeveer kreeg ik last van mijn duimen. De verstandelijk beperkte
kinderen op mijn werk hadden hier geen weet van, dus ik moest oppassen
hoe ze mij vastpakten. Ook ging er wel eens iemand per ongeluk op mijn hand
zitten en moest ik op mijn tanden bijten om het niet uit te schreeuwen. Er
was toen nog niet veel te zien aan mijn vingers, maar de pijn trad regelmatig
op. Een gemene scherpe pijn, die soms een kwartier aanhield. Ik liet vaak iets
vallen. Mijn huisarts bekeek mijn handen en luisterde naar mijn klachten. Hij
adviseerde om Paracetamol te gebruiken. Dit hielp wel wat maar ik werd er
sloom van en dat was niet prettig als ik moest werken. Bovendien werden
steeds meer gewrichtjes dik en warm en begonnen knobbels te vormen. Mijn
huisarts stuurde mij door naar de reumatoloog op de Maartenskliniek in
Nijmegen. Hij kon mij alleen Brufen voorschrijven (waar ik huiverig voor was
i.v.m. de bijwerkingen). Later kreeg ik als alternatief Diclofenac en Nexium om
mijn maag te beschermen. Het hielp wel. Ik slikte er drie van per dag, maar
kreeg vaak darmklachten.

Ik mocht meedoen met een cursus voor artrosepatiénten op de Maartenskliniek
om te leren omgaan met deze ziekte; medicijnen en praktische hulpmiddelen
werden besproken. We kregen oefeningen mee naar huis om de handen soepel
te houden. Het had volgens de ergotherapeut geen zin om spalkjes etc. te
gebruiken. Vervelend dat ik niets kon doen. Ik was zo ongeveer de jongste
deelnemer......43 jaar. Het ontmoeten van lotgenoten deed me wel goed. Men
adviseerde ons om het Zorgboek Artrose bij de apotheek van de kliniek te
kopen. Ook daar stak ik veel van op. De reumatoloog geloofde niet zo in de
invloed van voeding op artrose. Ik was ervan overtuigd, dat er wel verbetering
kon optreden door de juiste voeding. Misschien zelfs preventief. Ik was
glucosamine gaan slikken, wat me goed deed.

Na zeker tien jaar zo doorgeleefd te hebben, waren alle gewrichten van mijn
vingers toch misvormd en stijver. Een vuist maken ging niet meer. Ik was erg
moe, maar wilde mijn (halve)baan niet kwijtraken. Ik bleef lezen op internet,
maar werd er moedeloos van....tot iemand op mijn werk mij adviseerde een
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voor haar bekende klassiek homeopaat in Nijmegen te raadplegen. Een jonge,
sympathieke man bij wie ik me direct op mijn gemak voelde. Hij luisterde naar
mijn lange verhaal en ik kreeg middelen voorgeschreven, die ik licht moest
opsnuiven uit een heel klein flesje. Een beetje sceptisch aanvankelijk bemerkte
ik dat het echt hielp. Ik reageerde erg heftig met mijn darmen, moest rustig aan
beginnen, maar genoot van het feit dat de pijn afnam. Na een tijdje bestuderen
van alle mogelijkheden heeft hij mij het volgende voorgeschreven: Rhus
Toxidendron- voor de acute pijn, Tuberculinum Koch- erfelijkheid/destructieve
deel, Tuberculinum Bovinum en Calcarea Carbonica- voor de constitutie. (De
Diclofenac had ik teruggebracht naar 1 per dag) Het was ongelooflijk, maar
binnen een paar maanden kon ik mijn vingers beter bewegen en uiteindelijk
kan ik nu een “redelijke vuist” maken. Ik reageer niet meer zo sterk met mijn
darmen.

We weten niet hoe de artrose zich gaat ontwikkelen, maar ik ga hiermee door.
Hij helpt mij ook prima met mijn nierproblemen en nog wat kwaaltjes.
Eindelijk heb ik het gevoel terug te kunnen vechten.......

Jeannette van Haastert

Artrose: lichamelijk onderzoek

Benige zwelling: door osteofyten en vormveranderingen

Bron: afdeling reumatologie & klinische immunologie UMC Utrecht
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Wat me altijd
heeft geholpen is
organisatievermogen

De eerste artrosesignalen kreeg ik eind jaren zeventig, zo rond mijn 30e:
problemen met de enkels. “Artrose bestond alleen bij heel oude mensen” en
de orthopedisch chirurg kon dus niets vinden en stuurde me naar de fysio. Die
hadden graag een rontgenfoto, maar kregen hem niet. Masseren dan maar en
na verloop van tijd verdween de pijn. Ik schafte hoge hakken en plateauzolen
af en ging over op iets lagers. Rugproblemen waren er steeds en de fysio was
er goed voor. Na verloop van tijd had ik af en toe wel wat last van mijn enkels,
maar niet voldoende voor behandeling. Wel begonnen mijn duimgewrichten
te protesteren wat heel pijnlijk en heel vervelend was. |k had een zeer drukke
baan als secretaresse en moest regelmatig uren achtereen stenograferen.
Mijn huisarts stuurde me naar een reumatoloog en daar kreeg ik elastische
handorthesen waar ik vele jaren goed mee heb kunnen werken. Alleen lang steno
was niet meer mogelijk. Ook enkele vingergewrichten gingen pijn vertonen en
ik zocht en vond kleine plastic houdertjes die ik met een stuk klittenband vast
maakte om ook nog het stuur van mijn fiets te kunnen hanteren zonder dat ze
afschoven.

Zo rond mijn 40e begonnen ook de gewrichten van mijn grote tenen pijnlijk
te worden en ik strompelde voort. De huisarts stuurde mij (gelukkig maar)
naar de podotherapeut. Ik kreeg zooltjes met een uitsparing voor het gewricht
van de grote tenen en kon direct de volgende dag al weer normaal lopen. Een
orthopedisch chirurg had in die tijd de gewoonte zo’'n teen vast te zetten en
dan was het lopen beslist moeizamer gegaan.

In die periode begon ook mijn gezichtsvermogen achteruit te gaan door een
erfelijke ziekte (Stickler syndroom: ogen en o.a. gewrichten) waardoor, plus
de steeds verder gaande artrose (schouders, polsen, enkels, nek), ook mijn
energie op een laag pitje kwam te staan. lk ging letterlijk onderuit! Van mijn
baan moest ik afscheid nemen en iets anders zoeken. Ik zocht en vond leuk
werk voor minder uren en met de nodige aanpassingen op de werkplek. Van
tijd tot tijd had ik pijn in mijn lies en heup en ik vreesde van dezelfde slechte
heupen voorzien te zijn als mijn moeder, die inmiddels twee kunstheupen

36 | Artrose?



had. Ik begon met glucosamine en ik raadpleegde de reumatoloog, maar die
verzekerde me dat er met mijn heupen niets aan de hand was (...) Bij een
bezoek aan de fysio enige tijd later, werd me geadviseerd eens met een tweede
reumatoloog te praten over die pijn in de heup en dat heb ik toen maar gedaan.
Het was een heel andere benadering; ik werd hier tenminste serieus genomen.
Zo stuurde hij me naar de ergotherapie, alwaar ik enkele goede aanpassingen
kreeg voor mijn werkplek, die zorgden voor minder belasting voor mijn polsen,
nek en schouders . Met zijn hulp ben ik uiteindelijk ook in de Maartenskliniek
terechtgekomen, wat mijn uitdrukkelijke wens was. Voor hem is de patiént
belangrijk en al kan hij aan de artrose niet veel doen, hij vraagt altijd of er iets
is wat hij wel kan doen. Zo kreeg ik al enkele malen tegen de pijn een injectie
in mijn schouders.

Ook was er eens een bedrijfsarts die me het dwingend advies gaf voor een
arts (natuur en acupunctuur) in Utrecht. De acupunctuur hielp slechts een
beetje en ze stuurde me naar een arts die voor mij dichterbij zat en die het met
elektro-punctuur probeerde. Dat hielp beter en op zijn advies schafte ik een
TENS-apparaat aan dat ik nog steeds gebruik.

Mijn wens om in de Maartenskliniek te worden behandeld komt voort uit mijn
voorkeur voor gespecialiseerde ziekenhuizen (vrijwel al mijn oogoperaties
werden verricht in het Oogziekenhuis in Rotterdam), maar ook omdat ik de
Maartenskliniek inmiddels kende, doordat één van mijn zussen daar van een
nieuwe heup werd voorzien. Men gaat daar heel prettig om met patiénten.
Ook houdt men er rekening mee dat er meestal meer gewrichten zijn met
problemen.

Inmiddels zijn beide heupen vervangen en is een enkel vastgezet. Aangezien
ik altijd al veel aan beweging heb gedaan zoals fietsen, lopen en sport, heeft
me dat ertoe aangezet vooral te blijven bewegen. Zo'n 15 jaar geleden kon ik
met Ski-gymnastiek aan diverse trainingen door de heup- en enkelproblemen
niet meer meedoen. Wel ben ik toen, in overleg met de fysio, begonnen met
iedere ochtend een kwartiertje oefeningen, waarna het douchen en aankleden
soepeler verliep. Met skién waren we inmiddels al eerder gestopt en we zijn
gaan langlaufen. Intussen is voor mij al tien jaar uiteraard ook langlaufen
geen optie meer en wordt er gewandeld met of zonder stok. Later heb ik de
ochtendoefeningen uitgebreid naar een half uur en heb ik kennis gemaakt
met o.a. Pilates; beide doe ik nog steeds. Deze trainingen hebben me enorm
geholpen bij de revalidatie na de diverse operaties. Na enkele weken was ik
alweer aan het werk.

Verder zijn er in de loop van de tijd natuurlijk wat “truukjes” bij gekomen zoals:

kleding klaarhangen voor de volgende dag en zoveel mogelijk de knoopjes
sluiten want dat is 's morgens wat moeilijker en voor mijn tuinhobby een
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knielbankje met handvatten om weer goed overeind te kunnen komen. Verder
het gebruik van een rugtas i.p.v. schoudertas en handschoenen aan als het
kwik onder de 16 graden komt.

In de loop van de jaren zijn er ook in het huishouden successievelijk de
nodige aanpassingen verschenen zoals: andere kranen, pannen, blikopeners,
verhoogde WC en bed, extra lange schoenlepels, speciaal bestek en
schrijfmateriaal, handvat bij de WC en in de douche en natuurlijk de nodige
visuele hulpmiddelen (zoals werkloepen) plus onlangs nieuwe snufjes in de
keuken (kastjes, laden) enzovoort.

Wat me altijd heeft geholpen is organisatievermogen. Net zoals in mijn werk
als secretaresse het geval was, zijn ook thws agenda en bIocnote onmisbaar
om alles onder controle te ' :
houden. Als er bijvoorbeeld
een feestje is (dat altijd op
zaterdag wordt gehouden i.v.m.
ieders werk), maak ik ruim van
tevoren een menulijst met
aansluitende boodschappen-
en werklijst en trek er minstens
twee volle (verlof)dagen voor
uit om alles voor te bereiden
(koken, bakken) met de
nodige rustpauzes. Na het
feestje geldt dan ook: een dag
helemaal niets! Alleen op die
manier is het mogelijk om op
maandag weer gewoon naar
mijn werk te fietsen. In feite
moet alles gepland worden
om te voorkomen dat er teveel
tegelijk moet of “even viug” dit -
of dat. Het betekent ook wel “nee” kunnen zeggen en dat moet je leren. Bij
mij heeft dat lang geduurd en ik ben met schade en schande wijs geworden.
Zeker met een dubbele handicap zoals in mijn geval, moet je dingen loslaten
en keuzes maken.

Anderhalf jaar geleden werd ook scoliose geconstateerd wat veel pijn
veroorzaakte en werd ik door de Maartenskliniek voorshands doorverwezen
naar de pijnpoli. Behalve het verstrekken van morfinepleisters kon men
niets voor me doen. Met die verdovende middelen was in het geheel niet te
functioneren en bovendien hielpen ze niet. Daarom stopte ik ermee en begon
aan een kuur met homeopathische middelen, die er voor zorgden dat ik veel
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minder zware pijnstillers hoefde te slikken. Daarnaast lig ik vrijwel dagelijks
een kwartiertje op een “backstretcher”. Met zware pijnstillers ben ik overigens
zeer voorzichtig en ik gebruik ze alleen samen met maagtabletten. Een aantal
jaren geleden kreeg ik grote problemen met maag en slokdarm met alle
vervelende onderzoeken die daarbij horen. Een en ander was beschadigd door
het jarenlang gebruik van zware pijnstillers.

Voor de pijn in mijn schouders, die vooral 's nachts optreedt, gebruik ik al
enige jaren een pijnspray “Reflex”, die erg goed helpt bij spier- en gewrichtspijn.
Helaas in Nederland en Duitsland niet te koop, maar wel in Belgié, alwaar ze
massa’s klanten uit Nederland hiervoor krijgen. Vrienden van ons brengen van
tijd tot tijd een paar flacons mee.

Intussen ben ik 65 jaar geworden en op de ene dag met pensioen gegaan en
heb op de andere dag een deel van hetzelfde werk voortgezet, maar nu als
vrijwilliger. Behalve dat het erg leuk werk is, geeft het structuur aan je leven als
je doet waar je goed in bent en van dienst kan zijn en mede daardoor vooral
blijft bewegen.

Greet van de Braak-Bomhof
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Leven met artrose

Het zal zo’n jaar of tien geleden zijn dat ik merkte dat een van mijn vingers niet
meer luisterde naar wat ik eigenlijk wilde. Het leek erop alsof al mijn spieren
korter waren geworden en het buigen ging niet meer zoals ik het eigenlijk
wilde. Ook ‘s morgens kwam ik minder soepel uit mijn bed en het duurde een
flinke tijd voordat ik “ontdooid” was en gewoon aan mijn huiselijke klusjes kon
beginnen. Nadat ik een afspraak met de huisarts had gemaakt stuurde hij mij
door naar de reumatoloog in het LUMC. Reuma zit in de familie, dus er was
wat dat betreft een gegronde reden om dit bevestigd of ontkend te krijgen. Bij
de reumatoloog werd bloed afgenomen en een foto gemaakt van de niet lekker
werkende linker hand. Een week later kwam ik terug en de uitslag was artrose.
Op mijn vraag “Wat nu???” kreeg ik een even simpel antwoord. “Hier is niet
zoveel aan te doen, u zult dit in uw leven mee moeten nemen en ermee moeten
leren leven.” |k kreeg een boek mee “Leven met artrose” en kon direct door
naar de reumaconsulente. Zij stelde me verschillende vragen waarop ik een
antwoord kon geven. De vragen die ik stelde konden soms maar deels worden
beantwoord.

Eenmaal buiten, ging ik op een bankje zitten in de zon en begon door het boek
te bladeren. Ik werd daar wel wijzer, maar niet vrolijker van. Daar zat ik dan...
actief, volop in het leven...in de menopauze, met een vervelend toekomstbeeld.
Nog steeds op dat bankje zittend, belde ik met de leidinggevende van mijn
werk. Ik vertelde hem de uitslag van het onderzoek en verzocht hem om mijn
rooster aan te passen. Nog steeds 32 uur werken, maar geen drie diensten meer
achter elkaar. Hij ging direct akkoord en een paar dagen later was inderdaad
het rooster aangepast.

Wat mij in de eerste tijd duidelijk werd, was dat er niet zoveel aan was te
doen. Toch zou de artrose voorgoed deel uit gaan maken van mijn leven en er
zouden dus wat aanpassingen moeten komen. In de loop van de tijd kwamen
de te maken oplossingen. Eerst gesprekken voeren met de leidinggevenden
op de afdeling en een aantal collega’s op de hoogte brengen. Ik werk in een
verpleeghuis op een PG afdeling. Mensen kunnen daar erg agressief zijn....je
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hard vasthouden en niet meer loslaten. Zij kunnen hier niets aan doen, maar
ik moest zuinig zijn op mijn handen, tenslotte moet ik tot mijn 65ste werken.
Door deze duidelijkheid werden de voor mij wat moeilijke mensen door een
ander, of samen met mij geholpen. Ik kwam er langer hoe meer achter, wat
ik nodig had....en dat ging over hele basale zaken. Het koffiezetapparaat op
de afdeling moest omlaag, zodat ik niet steeds een 2 liter kan boven mijn
macht stond te tillen.....de messen moesten vernieuwd worden of geslepen,
want snijden was een ramp. Geen gewone stoffer en blik, maar met een
stok eraan om het bukken te verminderen. Er is contact geweest met een
arbeidsdeskundige en een arbeidsfysiotherapeut. Ik kon op een andere manier
met tilapparatuur omgaan....anders tillen.....mezelf aanpassen aan de nieuwe
situatie. Op de afdeling is inmiddels veel ten goede veranderd. Ik werk nog
steeds 32 uur en niet meer dan 2 diensten achter elkaar. Een vast tweewekelijks
rooster dat herhaald wordt. De feestdagen worden apart ingeroosterd, maar
ook dan: twee diensten.

Thuis is ook het een en ander veranderd. Ook daar geen lage stoffer en
blik meer. Een knijper om spullen mee van de grond te halen....een lange
schoenlepel...een ergonomisch toetsenbord voor de PC...een ergonomische
muis....De borden in de kast staan op heuphoogte....het toilet is aangepast...
het bed een beetje hoger...een aangepaste kurkentrekker, waarbij ik niet meer
hoef te draaien en kracht moet zetten om een fles wijn te openen. Ook om
een andere reden moest ik zuinig zijn op mijn vingers. lk speel muziek. Ik ben
accordeoniste bij een shantykoor en speel alt en tenorfluit in een trio. Ik bespeel
elke dag een instrument. Ik heb gemerkt dat ik bij sommige stukken langzaam
de snelheid kwijtraak en soms blijft een onwillige vinger staan op een plek waar
dat niet hoort. Maar ook daar kent iedereen het probleem. Inmiddels weet ik
dat de artrose ook in mijn rug zit. Heel vervelend, maar ik moet zeggen, met
een half uurtje lopen per dag en de late diensten die ik werk, dat ik aan het eind
van de dag hier geen of nauwelijks meer last van heb. Alleen bij het opstaan....
het startprobleem blijft en zal wellicht verergeren, maar zolang als ik werk weet
ik dat er ook een redelijk soepel eind aan de dag komt.

Ik word dit jaar 60 en kan zeggen dat ik er aardig aan heb kunnen “wennen”
voor zover dat mogelijk is. Ik loop dagelijks een half uur tot drie kwartier....
ik werk vier late diensten per week, maak nog steeds dagelijks muziek en kan
genieten van de momenten waarop het “lekker” gaat. Ik weet dat de artrose mij
tot mijn dood toe als een schaduw volgt en de toekomst zal mij leren wat ik
verder nog moet veranderen om mijn leven op een redelijk niveau te houden.

Els Montagne
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Ik kan maximaal zes uur
per dag werken

Achttien jaar geleden, ik was toen 35 jaar, kwam ik bij de orthopedisch chirurg.
Na een grondig onderzoek was de conclusie dat ik scoliose, de ziekte van
Scheuermann, bekkeninstabiliteit (officieus, want eigenlijk bestond dat niet) en
artrose aan mijn nek en ruggenwervels had. Jaren van pijn eindelijk verklaard.
Ik hoefde niet bang te zijn dat ik in een rolstoel terecht zou komen. Ik moest
het me maar gemakkelijk maken, want er was niets aan te doen. En dat met
vier kinderen, waarvan de jongste net een paar maanden oud was. Dat is me
dus ook niet gelukt.

Ik kreeg hulp voor het zware huishoudelijke werk en om mijn kleine meisje in
bad te doen. Dat vond ik erg. Toekijken hoe iemand anders mijn baby in bad
deed. Maar ook een spelletje met de kinderen, waarbij ik lang rechtop aan tafel
moest zitten, kon niet. Ik kreeg een corset aangemeten om de pijn te verlichten
en mijn houding te verbeteren. Ik kon nu inderdaad beter staan en lopen, maar
zitten kon niet meer. Uiteindelijk ben ik gestopt het te dragen en heb met hulp
van de fysiotherapeut oefeningen gedaan om de buikspieren te versterken en
mijn houding te verbeteren.

Door de jaren heen heb ik heel geleidelijk steeds meer op moeten geven. Ik kon
mijn werk niet meer doen. |k ben verpleegkundige, dat werk heb ik achttien jaar
met veel plezier gedaanndanks de pijn, die er altijd was. Maar na de geboorte
van de jongste viel het doek. Ik heb me altijd staande gehouden met de
gedachte dat het wel weer over zou gaan en ik ooit weer aan het werk zou gaan
als verpleegkundige. Het heeft niet zo mogen zijn. Ik heb de tijd nuttig besteed
door vrijwilligerswerk te doen. Pas veertien jaar later kon ik weer beperkt aan
het werk als woonbegeleider bij volwassenen met autisme. Dat doe ik zestien
uur per week. Het is leuk werk, maar het valt me wel erg zwaar. Ik kan maximaal
zes uur per dag werken.

Wat begon in de nek en bovenrug, heeft zich nu verspreid over bijna al mijn

gewrichten. lk heb geen last van mijn enkels en voeten. Maar verder doet alles
zeer. Het vervelende is, dat de pijn zo verspringt. Soms doen mijn knieén zo'n
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pijn, dat ik de trap bijna niet op kan. Dat duurt een paar dagen tot weken en
dan is het voorbij en loop ik zonder problemen tien keer per dag de trap op
en af. Net als ik op het punt sta om toch maar eens naar de huisarts te gaan,
is het over. Of ik kan mijn vingers amper bewegen. Mijn linker schouder is al
wel tien keer ingespoten met een of ander goedje. Maar de pijn komt steeds
terug. Dus ben ik er mee gestopt. Ik heb niets aan zo’n lapmiddel. Ik wil dat er
structureel iets verandert.

Ik ben meerdere keren bij de huisarts geweest, maar er is niets aan te doen, zegt
hij. Bewegen en fysiotherapie of pijnstillers. Bewegen doe ik zoveel mogelijk,
therapie heb ik al achttien jaar, ik kan echt niet zonder en pijnstillers gebruik
ik alleen als het niet anders kan. lk kan me redelijk handhaven. Ik heb een
bureaustoel aangeschaft voor aan de eettafel, nu kan ik langer blijven zitten en
soms zelfs even natafelen. Ik heb een ander matras aangeschaft, waardoor ik
ook beter slaap. Ik heb geleerd mijn krachten te verdelen. Uurtje werk, uurtje
rust enz. En het werkt. Op vrije dagen ga ik een eindje fietsen of wandelen. (lk
heb jaren terug een elektrische fiets gekocht) Ik doe het rustig aan. En toch ga
ik regelmatig over mijn grenzen, niet stoppen als de pijn te heftig wordt, toch
dat ene klusje afmaken. Dan gaat het fout en kan ik de rest van de dag niets
meer en dat is niet slim, maar mijn hoofd en mijn lijf spreken nu eenmaal niet
altijd dezelfde taal.

Vera
Ontsteking bij artrose?

GEDEGENEREERD (OA)  (RA) ONTSTOKEN ‘gezond synovium

kraakbeen
degeneratie kraakbee.n
centrifugaal { degeneratie
centripetaal
milde )
synoviale synoviale
onsteking woekering
\ influx van
osteophyten ontstekings-
cellen
subchondrale bot erosies
sclerose

Bron: afdeling reumatologie & klinische immunologie UMC Utrecht
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's Morgens voel ik hoe mijn
dag zal worden

Ik ben een vrouw van 65 jaar.

De klachten begonnen al op mijn achtentwintigste. |k werd verwezen naar een
orthopeed en die vertelde mij dat ik versleten heupen had. “Je moet je minder
belasten en stop maar met paardrijden. Voor een operatie ben je nog veel te
jong.” Ook was het afgelopen met badminton. Omdat ik in de verpleging werkte
dacht ik dat het van het lange staan en het vele lopen kwam. Bukken en daarna
opstaan lukte vaak niet; ik kon dan niet omhoog komen. In mijn onderrug en
heupen had ik een soort krampen en ik kreeg moeite met tillen. Na verloop van
tijd en veel gesukkel heb ik een afspraak gemaakt bij een neuroloog. Hij zag dat
er in mijn rug iets niet klopte en hij wilde daarom contrastfoto’s laten maken.
Ik was intussen 37 jaar. Uit de foto’s bleek dat ik scoliose heb. Een kromming
in de rug die voor veel ongemak en pijn zorgde. Ook is duidelijk geworden dat
daar een slijtageplek met ontsteking zat. De neuroloog stuurde me door naar
de reumatoloog. Ik moest maar eens helemaal door de molen: bloedonderzoek,
foto’s en MRI-scan. Er werden ook ontstekingshaarden ontdekt waar ik nog
geen last van had, maar door op veel plekken te drukken werd wel duidelijk
dat het niet goed was. Oei, wat deed dat zeer. Met de medicijnen Arava en
MTX werd geprobeerd alles tot rust te brengen. |k werd om de drie maanden
gecontroleerd. Er werd bloed geprikt en er werden foto’s genomen. Er werd een
ontsteking in mijn schouder ontdekt, maar na een aantal injecties werd ik toch
geopereerd. Het resultaat was goed.

Op mijn 48¢ jaar werd ik voor 9o% afgekeurd en kwam ik in de WAO omdat ik
niet meer kon werken. Ik heb een omscholingscursus gevolgd voor medisch
telefoniste en receptioniste. Maar er was helaas geen werk. Na een operatie
aan mijn rechter hiel kon ik geen dichte schoenen meer aan. Er was een stukje
bot verwijderd en daarna ontstond er een fikse infectie. Toen na vier maanden
alles zich had hersteld kon ik weer zonder problemen dichte schoenen aan.
Heerlijk, na bijna twee jaar. Van een operatie aan mijn rechter schouder die
afgelopen zomer plaats vond, ben ik ook goed hersteld. En nu even geen
ziekenhuis, hoop ik.
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Ondanks de pijnstillers en ontstekingsremmers heb ik regelmatig een “niet-
dag”. Ik ben dan erg moe, maar ik weet waar het vandaan komt. Ik maak dan
een andere dagindeling, doe oefeningen en ga reuma-zwemmen om een beetje
soepel te blijven. Twee keer per dag ga ik een kwartier wandelen met mijn
hondje. Wij hebben een volkstuin, maar ik moet goed oppassen om niet te veel
te doen, want anders heb ik daar de volgende dag veel last van. Fietsen gaat
niet meer en dat vind ik echt een straf.

Als ik een afspraak maak doe ik dat op de dag zelf en niet vooraf. 's Morgens
voel ik hoe mijn dag zal worden. |k neem altijd extra pijnstillers mee.

Mijn man wil me altijd graag helpen, maar ik wil alles zoveel mogelijk zelf blijven
doen. Ik gebruik veel hulpmiddelen en er komt regelmatig een gezinshulp.
Mijn man en ik proberen er wat van te maken, we praten veel en hij heeft snel
door als ik geen goede dag heb. We hebben het goed samen.

Pijn in je gewrichten die grillig is maakt het accepteren moeilijker. Het is wel
vreemd dat je gaat vinden dat een bepaalde pijn bij je hoort en dat het normaal
is. Het moeilijkste vond ik dat ik mijn werk niet meer kon doen: verpleegkundige
A — instructrice leerlingen MDGO. Ook is moeilijk te accepteren dat je veel
dingen niet meer kunt, dat je minder mobiel bent en dat je regelmatig om hulp
moet vragen.

Toch probeer ik te genieten van de dingen die ik nog kan.

Yolande Vaessen-Westerik
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Mijn aandoening kreeg
opeens een naam,
poly-artrose

Dat ik me ervan bewust werd dat ik Artrose heb dateert nog maar van drie jaar
terug.

Tijdens een kijkoperatie aan de linkerknie vertelde de orthopeed mij dat ze,
helaas, artrose moest vaststellen en dat daar vooralsnog geen middel tegen
bestond. Ik was dan nog wel wat jong voor deze “slijtage” vond ze, ik was toen
54, maar het kwam vaker voor. Volgens haar moest ik er maar “mee leren leven”.
Vanaf mijn 29° heb ik diverse kijkoperaties ondergaan, altijd voor dezelfde
klacht en geen enkele arts heeft mij ooit verteld dat ik artrose heb. Tijdens
een bezoek, met mijn dochter, bij de reumatoloog, ontdekte ik een folder
over...Artrose!l Met stijgende verbazing las ik hierin dat het een reumatische
aandoening is. Ineens vielen er veel puzzelstukjes op hun plaats. Zo kwam ik er
ook achter dat de knobbeltjes op en vergroeiingen van mijn vingergewrichtjes
ook een vorm van artrose is. Na pijn aan en een rontgenfoto van de bovenste
nekwervels bleek ook daar artrose te zitten, tevens in de voeten. Dat ik daar
helemaal niet zo vrolijk van werd zult u begrijpen.

Daar ik van nature nieuwsgierig ben aangelegd, ben ik op internet eens gaan
zoeken en toen ging er een wereld voor me open. Eerst werd ik lid van het
Reumafonds/Patiéntenvereniging en las alle info op hun site door. Ik vond
daarin een oproep voor mensen met knieartrose, om mee te doen aan het
STABILO-onderzoek in het Jan van Breemen Instituut te Amsterdam (nu
Reade). Hiervoor heb ik mij meteen aangemeld. Het behandelplan bevatte
tweemaal per week, drie maanden lang fysiotherapie. De ene groep patiénten
kreeg aangepaste fysiotherapie, bij deze groep bleek ik later te zijn ingedeeld.
Specifieke oefeningen moesten de beenspieren versterken en zodoende de
knie meer stabiliteit geven.

De andere groep patiénten kreeg normale fysio-oefeningen. Met deze
aangepaste vorm hoopt onderzoeker Jesper Knoop te bewijzen dat bewegen
d.m.v. aangepaste therapie de pijnklachten van knieartrose kan verminderen.
Wij hadden een trouwe groep patiénten en bij mij heeft het zeer zeker positief
resultaat opgeleverd.
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Nu doe ik mijn oefeningen tweemaal per week bij een fitnesscentrum in ons
dorp. Tevens heb ik oefeningen gekregen om de nekwervels soepel te houden
en ook hier heb ik baat bij. Ik kan zo zelf mijn grenzen zoeken, als ik merk dat
ik mijn knie of nek overbelast doe ik het de volgende keer wat rustiger aan. (Na
contact met een medepatiént bleek er ook een P-AL-vereniging te bestaan, ook
hier werd ik lid van. Mijn aandoening kreeg opeens een naam; poly-artrose)

Jammer genoeg heb ik de laatste tijd vaker last van pijnlijke vingergewrichten,
regelmatigzijnze ontstokenen erggevoelig. Ook hetvergroeien kanik helaas niet
tegengaan. Inmiddels heb ik me aangemeld voor een handartrose-onderzoek
in het Maasstad Ziekenhuis in Rotterdam. Daar wil men onderzoeken of de
ontstekingremmer Plaquenil ook helpt tegen de ontstekingen van handartrose.
Waarschijnlijk word ik niet eerder dan maart opgeroepen. Voorlopig moet ik
het dus nog doen met een warme douche of een saunadag, want dan is alle
pijn en stijfheid voor even verdwenen. De moeilijke potten en flessen draai ik
open met speciaal gereedschap en als de pijn te erg wordt lap ik de ramen wel
een andere keer.

Inmiddels heb ik ook folders over Artrose bij de huisarts en fysiopraktijk
neergelegd, want er is nog heel veel onwetendheid. Zelfs de huisarts wist
niet dat het een reumatische aandoening is! Hoezo doorverwijzen naar een
reumatoloog of ergotherapeut? Zo ontstaat er veel onbegrip en moet jezelf
overal achteraan, maar je wordt hierdoor wel mondiger.

Eén ding heb ik wel geleerd: bewegen doet wonderen!

Gelukkig is een stuk wandelen, nordic walking of fietsen ook een goede vorm
van bewegen, want dat doe ik graag. (tot nu toe nog ieder jaar een fietsvakantie)
Helaas lukt skién niet meer, maar ik kan nog wel een uurtje tennissen met mijn
vriendinnen. Zo houd ik de moed erin, met de hoop dat er ooit een medicijn
wordt gevonden.
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De operatie is zeer kundig
en perfect uitgevoerd

Hierbij mijn positieve ervaring met het laten opereren van beide
duimgewrichten. Indicatie: artrose CMC 1 gewricht links en rechts. In 1999
werd ik op verdenking van artrose naar de reumatoloog gestuurd en daar is de
diagnose gesteld: primaire poly-articulaire artrose van de CMC 1 gewrichten,
PIP en DIP gewrichten van de handen van MTP 1 beiderzijds. Met de huisarts
besloten om door te gaan met Movicox ( Meloxicam) en blijven bewegen. Dat
deed ik altijd al, maar nu nog gemotiveerder, omdat ik nu wist waar de pijn en
stijfheid vandaan kwamen. Ook in m’n voeten en knieén en het heeft nog tot
2002 geduurd voor ik zo ver was om m’n handen te laten opereren, zoals de
chirurg had voorgesteld.

Ik dacht het wel te redden met medicijnen en aanpassingen in huis, maar
moest constateren hoeveel je met je handen doet. Uiteindelijk vanwege teveel
pijn en nog meer functie- beperking, ben ik terug gegaan naar, in dit geval, de
plastisch chirurg en daar is mij heel goed uitgelegd wat er mogelijk is. Mocht
kiezen welke hand eerst...nou dan weet je meteen wat de volgende stap is!
Toen ik zei: “Doet u maar allebei”, zei hij heel toepasselijk:

”

“Dat is wel heel onhandig™’.

Op 11-02-2002 is mijn linkerhand gedaan en 25-11-2002 mijn rechterhand. De
ingreep heet: Peesplastiek met transplantaat; artrodese MCP/MCC gewricht.
Uitgevoerd door plastisch chirurg dr. Schermer Voest in het Diaconessen
Ziekenhuis Utrecht. Mijn geluk is geweest dat ik bij hem ben terecht gekomen,
hij is gespecialiseerd in handletsel ongevallen en heeft als plastisch chirurg
ook de buitenkant heel mooi gemaakt. Ik zal u het operatie verslag besparen,
maar wat hij heeft gedaan, komt er in het kort op neer: verwijdering forse
osteofyten en gewrichtsvlakken en inbrengen peestransplantaat, herstel kapsel
en fascie tussen de strekpezen. Bijzonder is, dat simpel gezegd, hij met een
pees uit mijn onderarm de gewrichtjes heeft bekleed, omdat alle kraakbeen
was verdwenen. Daarna komt er een gipsspalk omheen om alles in een goede
stand te laten herstellen. Omdat een duim van wezenlijk belang is om iets
vast te houden, werd de hand zé gespalkt dat je een glas kon vasthouden.
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Probeer dat maar eens met een kopje, zonder je duim te gebruiken! Daarna
moet je revalideren en heel veel oefenen met alle vingers. De eerste keer met
een fysiotherapeut, maar de laatste keer wist ik als ervaringsdeskundige zelf
wel wat ik moest doen. De resultaten zijn buitengewoon en nog steeds ben ik
hier dankbaar voor en heb elke dag plezier van m’'n " nieuwe “ handen”. Ook
was mooi om te zien hoe trots de chirurg was op het resultaat. Dan heb je echt
en terecht eer van je werk.

De operatie is zeer kundig en perfect uitgevoerd en ik heb er ook hard aan
gewerkt, maar het is toch fantastisch als je ziet dat alle moeite zo’'n geweldig
eindresultaat heeft opgeleverd.

Dit is dus mijn ervaring met de strijd tegen de artrose. Inmiddels ook een
geslaagde knieoperatie in 2009 gehad, een hele nieuwe titanium knie, waar
ik zeer gelukkig mee ben. Ook een positieve ervaring, maar dat is algemener
bekend en tot nu toe ben ik nog niemand tegen gekomen die zo’n bijzondere
ingreep heeft gehad met z'n handen. Ik weet ook dat niet iedere specialist dit
kan of doet. Maar het kan dus wel. Misschien kunnen andere leden hier iets
mee.

Zwany Mulder
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U moet maar blij zijn
met het resultaat

Ik ben een gezonde vrouw van 75. Ik heb veel gefietst tot mijn 65° en veel
gedanst tot mijn 69¢, alle vormen. Verder nooit gesport, soms gezwommen.
Ik heb drie kinderen en heb 23 jaar parttime lesgegeven — veel stawerk, want ik
gaf praktijklessen.

De eerste klachten kreeg ik op mijn 49° mijn knieén werden dik en deden erg
veel pijn; opstaan en gaan zitten waren rampen. De huisarts bekeek het en
constateerde dat het mijn leeftijd was. Een fysiotherapeut zette tweemaal per
week een paar lampen op mijn knieén en na acht weken was de pijn weg. En
die is twintig jaar weggebleven. In de tussentijd ben ik gewoon naar mijn werk
gegaan.

Op mijn 70¢ kreeg ik flinke zeurende pijn in mijn onderrug en heupen. Een
MRI-scan wees uit dat ik veel artrose in mijn rug had, dat mijn bekkenranden
slijtage vertoonden en ik een zogenaamde blokwervel in mijn nek had die
aangeboren was. Ik bedacht zelf dat ik het nu eens anders aan ging pakken en
gaf mezelf drie maanden totale rust: niks bewegen, blijven zitten tot het over
was. Geen resultaat uiteraard en uiteindelijk hielp goede fysiotherapie toen ik
de vierde en de beste therapeut trof. lets heel merkwaardigs ontdekte ik tijdens
mijn zoektocht naar hulp: sommige artsen begrijpen artrose en wat het met je
doet totaal niet en sommige fysiotherapeuten hadden de indruk dat ik ze voor
de gek hield en een aandachtvrager was. Ik ben van mijzelf redelijk soepel en
iedereen met artrose weet dat je ook “goede dagen” hebt en dan makkelijk
kunt bukken bijvoorbeeld.

In 2010 kreeg ik de naarste ervaring. Toen heerste er een ernstige griepepidemie
met de Q-koorts als ik me goed herinner. Al in september had ik besloten om
me niet meer in te laten enten tegen de griep, omdat ik me na de entingen
altijd nog maanden grieperig voelde. Na enig commentaar om me heen heb
ik toen toch de eerste prik gehaald en de herhaling na een aantal weken. Toen
kreeg ik alsnog een hevige griep met hoge koorts. Mijn schouders en nek
deden hevig pijn en verkrampten helemaal, zodat ik niet meer rechtop kon
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zitten of staan. De huisarts schreef paracetamol voor, viermaal maal twee per
dag, maar die hielpen op den duur niet meer. Weer naar de fysiotherapeut
en vervolgens op aanraden van de huisarts naar de pijnpoli. Rechts hielp dit
enorm, links niet. Bij deze kant raakte de anesthesist duidelijk geirriteerd en
bleef maar prikken, ook heel diep, wat buitengewoon pijnlijk was. Hij zei niets
en was opeens vertrokken. Bij de eerst volgende controle kreeg ik te horen van
een andere arts: “U moet maar blij zijn met het resultaat.” En toen moest ik
weer snel weg. Later hoorde ik dat de behandelend arts na mij met pensioen
ging. Dit ziekenhuis zal ik voortaan zo veel mogelijk mijden.

In de loop van de tijd is de nekpijn dusdanig verminderd zodat ik weer auto
kan rijden en ik mijn sociale leven weer terug heb. Ik had maanden lang niet
auto gereden (ik kon bijna niet achterom kijken), maar ging wel twee straten
verderop boodschappen halen met de auto want ik kon niet meer tillen. De
huisarts vond het nodig me te laten keuren in verband met de verlenging van
mijn rijbewijs. Die keuring vond plaats 25 kilometer verderop, dus moest ik met
mijn stijve nek en al de grote weg op, heel merkwaardig. Na veel nekoefeningen
en paracetamollen ben ik godzijdank toch door de keuring gekomen.

Van alle kanten kreeg ik advies om op fitness te gaan: onder begeleiding van een
fysiotherapeut ben ik daar wat gaan fietsen op een lage stand en voorzichtig op
wat andere apparaten met als gevolg dat ik weer pijn in mijn knieén heb. Dus
wandelingen zijn er ook niet meer bij. Twee maanden geleden ben ik met een
buurvrouw mee geweest naar yoga en daar gaat het heel goed mede dankzij
een fantastische leraar. Een heel stel oefeningen die ik niet meer durfde te
doen, kan ik weer gewoon meedoen. Er wordt erg op de ademhaling gelet en
er wordt geleerd op je eigen kunnen en grenzen te letten. Merkwaardig hoeveel
energie dat geeft, ook de volgende dagen.

Mijn ervaringen met poly-artrose tot nu toe zijn:

- door de vaak hufterige houding van artsen heb je er dikwijls een
probleem bij.

- blijf knokken om hun aandacht, soms tref je ineens een hele fijne arts
die iets afweet van artrose.

- hulde aan de fysiotherapeuten voor hun aandacht.

- wees voorzichtig met fitness; niet fanatiek doen.

- probeer eens yoga; ik was eerst heel sceptisch — die belletjes en dat
soort dingen; nu ben ik er heel blij mee.

- laat je leven niet afpakken door artrose, het is eigenlijk een natuurlijk
proces, hoewel een beetje jammer.

- geniet van de periodes dat je weinig last of geen last hebt.
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Nog even voor alle duidelijkheid:

Ik ben 75 jaar en woon zelfstandig met tweemaal per maand drie uur hulp voor
stofzuigen en keuken/badkamer schoonmaken. Al acht jaar zorg ik één dag in
de week voor mijn kleinzoon. Ik heb drie kinderen die sporadisch iets voor mij
hoeven te doen. Als ik ziek ben, neemt mijn buurjongen met wie ik al jarenlang
bevriend ben, de boodschappen mee. Ik houd me nog elke dag bezig met mijn
hobby’s, mijn vriendinnen en huishoudelijk werk. Al met al vind ik dat ik een
heel goed leven heb.
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Ik heb veel steun gehad
van myn huisarts en
fysiotherapeut

Het is jaren geleden (véér mijn 60e en ik ben nu bijna 80) dat mijn eerste
klachten begonnen met pijn in mijn rechterschouder en bovenarm. lk ben
daarvoor regelmatig voor behandeling bij de fysiotherapeut geweest. In de
winter van 2003 — 2004 ben ik toch nog drie weken door Nepal en Noord-India
gereisd en zes weken later twee weken door West- India. Het waren vrij zware
reizen, maar het ging allemaal zonder problemen. Ik heb zelfs met een groepje
veel jongere mensen een trektocht van een dag in het Himalaya gebergte
gedaan. Vooral in West-India, waar het erg warm was, voelden mijn gewrichten
toen heel goed.

Ik zat in die tijd op sportief wandelen en dat ging ook nog heel goed, maar
gaandeweg kreeg ik meer klachten in mijn rechterschouder en ook in mijn
rechterheup. Er werden foto’s gemaakt en daaruit bleek dat ik artrose had in
een gevorderd stadium. Ik moest helaas wegens de pijn stoppen met sportief
wandelen. Daarna ben ik op advies van de fysiotherapeut naar hydrotherapie
gegaan, dit is therapie onder leiding van een fysiotherapeut in extra verwarmd
water. Het ging daarna allemaal erg snel. Lopen, fietsen en autorijden gingen
steeds moeizamer. |k had steeds zwaardere pijnmedicatie nodig en sliep
's nachts nauwelijks meer. In april 2009 was mijn eerste operatie en heb ik
een schouderprothese gekregen. De verdoving voor de operatie ging via een
slangetje in de hals en een lichte narcose. Na de operatie voelde ik me heel
goed en ik had meteen honger en, omdat ik niet misselijk was, mocht ik ook
direct een kop thee met een beschuit hebben. Na een week kon ik weer naar
huis.

Toen volgde een langdurige revalidatie. De eerste zes weken moest ik mijn arm
dag en nacht in een sling dragen en daarna volgden oefeningen om hem weer
te leren gebruiken. Desondanks kon ik me heel goed redden met prima hulp
van de thuiszorg, diepvriesmaaltijden van Apetito, een magnetron, vaatwasser
en droogtrommel. Na enige tijd ging het steeds beter, ik had geen pijn meer en
ik kon bijna alles weer met mijn arm doen.

Drie maanden na de operatie kreeg ik links een hernia met veel pijn in mijn
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linkerbeen, die weer spontaan is hersteld. Wel heb ik er links een klapvoet aan
overgehouden. Daarom heeft mijn huisarts me toch nog doorverwezen naar
een neuroloog. Ook in mijn wervelkolom bleken veel afwijkingen te zijn door
o.a. artrose. Ik heb dan ook nog steeds veel last van mijn rug. Een operatie was
gelukkig niet nodig.

In november 2009 heb ik rechts een heupprothese gekregen. Helaas verliep
deze operatie wat minder succesvol. De verdoving ging via een ruggenprik en
dat ging al vrij moeizaam, omdat er niet veel ruimte was tussen de wervels.
Ook duurde de operatie voor mijn gevoel erg lang. Dit gevoel bleek juist te
zijn. Na de operatie kwam de chirurg bij me met de mededeling dat er tijdens
de operatie een medische fout was gemaakt, waardoor een grotere prothese
geplaatst moest worden. Mijn rechterbeen is daardoor twee en een halve
centimeter langer geworden dan mijn linkerbeen. Ondanks de teleurstelling
heb ik het toch zeer gewaardeerd dat de chirurg direct duidelijk uitleg gegeven
heeft over wat er gebeurd was en hoe. Hij heeft volledig de verantwoording op
zich genomen, hoewel het een samenloop van omstandigheden was. Na zijn
uitleg (met behulp van een prothese) kon ik toch, als oud verpleegkundige, ook
wel begrip opbrengen voor wat er gebeurd was.

Het gevolg is dat ik nu altijd aangepaste linkerschoenen moet dragen. Tevens
was het verblijf in het ziekenhuis langer dan normaal, n.l. dertien dagen en
twaalf dagen verpleeghuis. Dit, omdat er gevaar was voor wondinfectie. Verder
werd mijn rechterbeen erg dik door vochtophoping en ik heb daarvoor enkele
weken een elastieken kous moeten dragen.

Toen ik in december eindelijk weer naar huis ging waren de problemen nog
niet voorbij. De winter viel in met veel sneeuw. Bij ons in de straat werd niet
gestrooid, zodat ik drie maanden de deur niet uit kon. Maar ook deze keer ging
alles, na een intensieve revalidatie en met krukken lopen, langzamerhand weer
beter. Wel heb ik een hele tijd pijn in de spieren van mijn rechterbovenbeen
gehad tijdens het lopen, doordat er meer spanning op zat. De verhoging van
mijn linker schoen werd in eerste instantie voor de helft onder de steunzool
gemaakt en voor de andere helft onder de schoen. Dit gaf echter na enige tijd
pijn in mijn linkervoorvoet door de extra belasting. Daarom is toen de totale
verhoging helemaal onder de schoen aangebracht. Toch loop ik nog steeds niet
prettig. Ik draag al vele jaren steunzolen, heb o.a. aan beide voeten een Hallux
Vulgus (standsafwijking van de grote teen) Mijn voeten zijn langzamerhand te
veel uitgezakt om nog goed in gangbare schoenen te kunnen lopen en daarom
ben ik via de huisarts weer naar de afdeling orthopedie geweest. Er zijn nu
orthopedische schoenenvoormijin de maakbijeen orthopedische schoenmaker
van het ziekenhuis. Ik heb goede hoop dat dit een grote verbetering zal geven.
Als de schoenen klaar zijn moet ik, nadat ik ze een paar maanden gedragen
heb, samen met de schoenmaker weer bij de orthopeed terug komen.
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Ondanks genoemde problemen ben ik nu toch heel tevreden. Ik ben verlost van
de vreselijke pijn in mijn rechterschouder en -heup en kan ik weer redelijk goed
lopen zonder hulpmiddelen en hopelijk straks nog beter met de orthopedische
schoenen. Ook kan ik weer heel goed fietsen, autorijden en niet te vergeten
slapen. Helaas heb ik ook artrose in mijn linkerschouder, maar daar kan ik nog
wel mee leven nu ik mijn rechterschouder weer goed kan gebruiken. Gezien
mijn leeftijd ben ik, denk ik, toch weer zeer vitaal. Door aangepast te bewegen
(ik ga ook nog steeds naar hydrotherapie en dagelijks op de hometrainer) en
op een normaal gewicht te blijven, probeer ik dit zo te houden. Tuinieren kan
ik helaas niet zo veel meer, het meeste laat ik doen, maar ik geniet nog steeds
van mijn tuin en de vogels en vlinders.

Tot slot kan ik zeggen dat ik veel steun gehad heb van mijn huisarts en
fysiotherapeut. Ook ben ik heel tevreden over de behandeling en zorg door de
specialisten, artsen, verpleegkundigen en de mensen van de thuiszorg, die ik
tot nu toe heb meegemaakt. Mede door hun inzet kan ik nu weer zelfstandig
functioneren en van heel veel dingen genieten.

Marijke van der Wal
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Ik ben blij dat ik deze
keuzes kan, mag maken

Keuzes maken.....dat is wat er bij mij op komt als ik denk aan de afgelopen
twintig jaar van mijn leven. Een leven waarin ik steeds een stukje moest
inleveren van mijn mobiliteit en belastbaarheid. Maar waarin in ook steeds
weloverwogen keuzes heb gemaakt om mijn leven de moeite waard te laten
blijven. De kwaliteit van mijn leven....

Ik was 30 jaar en net bevallen van mijn tweede kind. De zwangerschap was
zwaar geweest, omdat ik al vanaf de derde maand tobde met mijn rug en
bekken. “Dat gaat wel weer over na de bevalling”, dacht ik. Ik had al zo vaak pijn
gehad in mijn rug, mijn nek of mijn knie. En er was nooit iets gevonden, dus
het zou wel weer overgaan. Kwam wel meer voor in mijn familie. Maar het ging
niet over en ik maakte met omzwervende bewegingen een reis langs huisarts,
fysiotherapeuten, manueel therapeuten, reumatologen en orthopeden. Er
werd van alles gedacht. Bekkeninstabiliteit, ziekte van Bechterew, reumatoide
artritis, ziekte van Scheuermann. Dus ik kreeg fysiotherapie, pijnstillers, er
kwam een opname in een revalidatiecentrum, dagbehandeling in een ander
revalidatiecentrum, jarenlang oefenen bij de Bechterewgroep, in beweging
blijven......maar er kwam gewoon geen verbetering, hoe goed ik ook mijn best
deed. Nadat de ene reumatoloog de diagnose van de andere in twijfel trok,
werd uiteindelijk een soort diagnose gesteld: reumatische klachten die niet
verder te specificeren waren. Het was als patiént geen prettig gevoel.....de ene
arts viel de ander af en ik stond ertussenin. Dat was voor mij een moment om
(tijdelijk) af te haken en het verder maar uit te zoeken met de huisarts, die mijn
klachten in ieder geval serieus nam.

Intussen ging mijn leven natuurlijk gewoon verder. Ik was geen stilzitter, had
een HBO opleiding achter de rug en wilde daar ook wel wat mee doen. Maar
ik had ook twee jonge kinderen waar ik volop van wilde genieten en die ik het
beste van mezelf wilde geven. Een betaalde baan vond ik daarom geen optie.
Dat vergde te veel energie en ik kon ook op arbeidsniveau niet de continuiteit
geven die ik van mijzelf verlangde. Dus koos ik naast het grootbrengen van mijn
kinderen voor het doen van divers vrijwilligerswerk. Binnen dat vrijwilligerswerk
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was ik flexibeler en kon ik beter mijn eigen grenzen bewaken. Althans, dat dacht
ik. Want ook in vrijwilligerswerk voel je je verantwoordelijkheden en ga je over
grenzen heen. Maar het gaf me het gevoel maatschappelijk mee te doen, dat
was belangrijk voor me. Ik deed van alles; bestuurswerk, organisatie, muzikaal,
creatief, .....

Ooit zei een revalidatiearts me (nadat de revalidatie was vastgelopen) dat ik
het vooral aan mezelf te danken had.....téen voelde ik mij zeer gekwetst en
vatte ik dat op als dat ik me aanstelde. Nt denk ik dat hij wel ergens gelijk
had.....ik pleegde roofbouw op mijn eigen lichaam doordat ik véél te veel
wilde. Rationeel leek ik het allemaal prima onder controle te hebben, maar
ik handelde er niet naar...ik ging gewoon door en door en door.......ik liet mij
niet zomaar mijn vrijheid en onafhankelijkheid afpakken en ik had nog zoveel
ideeén en idealen....

Inmiddels was mijn knie een steeds grotere spelbreker geworden, bovenop de
rugklachten.

De reumatoloog vond het allemaal nogal meevallen. Dik en warm en pijnlijk...
maar geen reumafactor in het bloed.....een injectie in het gewricht zou het wel
oplossen.....Niet dus....Maar ik had er geen zin meer in om steeds weer terug
te komen en hetzelfde verhaal te horen. Ik kocht een elleboogkruk en daarmee
was ik weer een poosje geholpen. Het was natuurlijk wel een knalblauwe....dat
moest het gevoel van tekort schieten compenseren, omdat ik toegaf aan iets
wat ik niet meer kon. Maar nu kon ik in ieder geval mijn vrijwilligerswerk blijven
doen. De kinderen gingen inmiddels naar school en we hadden ook besloten
om een hulp voor het huishouden te nemen. Niet zozeer omdat ik dat niet meer
kon. Maar vooral omdat ik dan mijn energie kon blijven steken in mijn gezin en
in het vrijwilligerswerk. Sociale kontakten waren voor mij erg belangrijk en als
ik zelf het huishouden deed, kon ik niet ook nog vrijwilligerswerk doen.
Gelukkig heb ik een partner die het altijd vanzelfsprekend heeft gevonden om
in te springen bij de verzorging van de kinderen en het huishouden. Ook hij
heeft het mij daarmee mogelijk gemaakt om nog zo lang vrijwilligerswerk te
doen.

De volgende keuze werd eigenlijk gemaakt door mijn kinderen en mijn man.
De kinderen waren op een leeftijd van dagjes uit naar de dierentuin, een
pretpark of een spannend museum. Op zeker moment werden dat voor mij
energieverslindende en pijnlijke uitjes. Maar ik wilde dat natuurlijk toch graag
met hen beleven. Ik loste het in eerste instantie op door dan maar steeds op
een bankje te gaan zitten, met hapjes en drankjes, en hen te laten gaan naar
alles wat ze wilden zien. Dan vertelden ze me daarna wat ze gezien hadden
en hoe leuk dat was en hoe spannend. Maar na een paar keer was dat niet
meer leuk....ze wilden dat ik ook gewoon alles mee kon zien en beleven en dat
ik niet na een half uurtje moe (en soms ook prikkelbaar) op een bankje ging
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zitten wachten tot zij terugkwamen. Dus er kwam een rolstoel. Dat vond ik
een enorme stap. Ik wilde ook in eerste instantie niet in mijn directe omgeving
daarin gezien worden. Maar de dagjes uit werden een stuk leuker. Ik kon weer
genieten van alles wat we meemaakten en vooral ook van de kinderen. En zij
van mij.

Wat ik aan de keuzes voor de elleboogkruk en de rolstoel zo moeilijk vond,
was dat me vanuit de specialisten nooit die suggestie is gedaan. Zij wilden mij
vooral zonder hulpmiddelen zien bewegen, maar ze verloren daarbij uit het
oog dat dat mij zéveel energie en pijn kostte, dat ik niet meer kon genieten
van wat ik deed en dat ik bovendien ook maar een hele korte tijdspanne had
waarin ik fysiek actief kon zijn. En zo zit het leven met jonge kinderen niet in
elkaar. Gelukkig was het ook bij deze beslissing dat mijn huisarts mij steunde
en stimuleerde. En wat vooral ook belangrijk was, was dat mijn partner en
kinderen dat deden.

In de tussentijd had mijn dochter problemen gekregen met haar heupen. Wat
in eerste instantie werd afgedaan als een overbeweeglijk gewricht, bleek na
een rontgenfoto een heupkop die deels was afgeplat, kopnecrose. De verdere
diagnose was onduidelijk. We gingen van ziekenhuis naar ziekenhuis, er
werden foto’s en scans gemaakt. En uiteindelijk moest men toegeven dat ze
het niet wisten, maar ze zouden de ontwikkeling scherp volgen. Ze moest de
heup ontzien. Dus geen balletles of gym en bij grote belasting een rolstoel. Pas
een paar jaar later zouden de puzzelstukjes op hun plaats vallen.

Omdat mijn knie steeds grotere problemen gaf, stuurde de huisarts me op een
gegeven moment door naar de orthopeed. Deze maakte nieuwe foto’s, ook van
mijn rug en hij had toch weer een andere kijk erop dan de reumatoloog. Maar
hij wilde eerst een kijkoperatie in de knie doen.....Dat gebeurde en al tijdens de
operatie werd duidelijk dat mijn knie veel ernstiger versleten was dan men op
grond van de foto’s had gedacht. Op mijn vraag wat er nu verder aan gedaan
kon worden, antwoordde hij dat er eigenlijk gewoon een knieprothese in zou
moeten. Maar ja.....ik was natuurlijk wel nog erg jong. Ik was toen 42.

Toen ik vervolgens voor controle bij de reumatoloog kwam en hem dit verhaal
voorlegde, reageerde die nogal geirriteerd. Het viel allemaal best mee, de
orthopeed maakte het erger dan het was en hij wilde eerst een radio-actieve
stof in het gewricht injecteren. Op mijn aandringen dat hij toch ook nog met
de orthopeed zou overleggen, beloofde hij dat hij dat zou doen. Maar hoewel
beiden in hetzelfde ziekenhuis werkten kreeg ik keer op keer bij controle te
horen dat er nog geen overleg was geweest. Ik voelde mij een speelbal tussen
de reumatoloog en de orthopeed.
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De behandeling met radio-actieve inspuiting vond plaats, maar had geen enkel
resultaat.

Terug naar de orthopeed. Wat nu? Ondanks mijn leeftijd vond hij toch wel dat
een prothese de enige optie was. Wat dacht ik er zelf over? Ik mocht een keuze
maken......dat was belangrijk.....Zou ik doorgaan zoals nu en steeds vaker in
de rolstoel zitten omdat mijn knie het af liet weten? Of zou ik kiezen voor een
prothese op deze leeftijd, met het risico dat ik over een aantal jaren (hoeveel
was niet te zeggen) alsnog in een rolstoel zou komen? Maar misschien zou
mijn prothese het ook wel 20 jaar uithouden, en dan kon hij nog een keer
vervangen worden.

De keuze was eigenlijk niet zo moeilijk voor mij. Ik was NU in de bloei van mijn
leven. Ik wilde NU met mijn kinderen nog van alles ondernemen en actief zijn
in het vrijwilligerswerk. Over een aantal jaar dacht ik, kan ik altijd nog in die
rolstoel gaan zitten, maar NU nog niet.

Dus ik ging voor de knieprothese. Twee en veertig was ik. De operatie verliep
voorspoedig. lk mocht de volgende dag staan en het was een ervaring die ik
niet snel zal vergeten. Natuurlijk deed alles nog pijn van de operatie, maar dé
bekende pijn die ik al zolang in die knie had, was er niet en ik kon er op staan
zonder er doorheen te schieten.

De revalidatie was pittig, pijnlijk en zeker niet gemakkelijk, maar ik was
supergemotiveerd. Ik zag weer toekomst voor me en ik dacht dat dit me nooit
meer zou worden afgenomen. |k gaf niet op en uiteindelijk was het resultaat
mijn beloning: ik kon weer lopen zonder kruk en vooral, zonder pijn.

Vlak na de operatie verhuisden we naar een klein dorp. |k wandelde in
het uitgestrekte bosgebied waaraan het dorp grenst en ik voelde me zo
verschrikkelijk rijk! Ik liep daar en ik genoot van de natuur en de vrijheid. Dit
had ik al zolang niet kunnen doen! Ik ging met mijn (inmiddels puber) dochter
naar de stad. Voor het eerst sinds jaren lekker shoppen. Ik ging met haar naar
Antwerpen en Parijs........ dit was z6 bijzonder en ik grifte het in mijn geheugen.

Intussen was ik van ziekenhuis veranderd en liep ik in de St. Maartenskliniek.
Ook weer in eerste instantie bij een reumatoloog. Deze deed verschillende
nieuwe onderzoeken, maar ook deze keer kwam er geen duidelijke diagnose
uit. Wel stuurde hij me door naar een orthopeed in de SMK die gespecialiseerd
was in schouders. Want inmiddels kon ik mijn armen niet meer omhoog krijgen
en had ik veel pijn in de beide schouders. Foto's lieten deze keer meteen zien
dat er ook daar ernstige slijtage was. Dat verbaasde me niet zo, want ik was al
een poos eerder gestopt met het dirigeren van mijn kinderkoor, omdat dat te
veel pijn deed. Het besluit ging deze keer vlugger en voortvarender dan bij de
geschiedenis met mijn knie. Hij raadde me aan zeker niet te lang te wachten
met een operatie, want anders kon het misschien niet meer. Dus de tweede
prothese kwam...een jaar na de eerste.......
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Met mijn dochter kwam ik ook nog steeds in de SMK in verband met haar
heupen.

Toen de zoon van mijn broer ook soortgelijke heupproblemen kreeg als mijn
dochter, kwam er eindelijk duidelijkheid over de achterliggende oorzaak van
onze gewrichtsproblemen. De aandoening SED tarda werd via genenonderzoek
vastgesteld. Dit is een zeldzame erfelijke aandoening, waardoor o.a. een vroege
artrose van gewrichten en wervelkolom plaatsvindt. De puzzelstukjes vielen op
zijn plaats, hoewel we er verder niet zoveel mee konden. De aandoening zelf is
niette behandelen. Maar we begrepen er nu iets meervan. Wel gaf het een andere
kijk op mijn hele medische geschiedenis. Sommige therapieén bleken achteraf
veel te zwaar geweest voor mij. Ik begreep waarom de revalidatieperiodes zo
weinig hadden opgeleverd. Maar ik realiseerde me ook dat toen de artsen niet
meer de vinger achter het probleem kregen, ze het probleem bij mij legden. En
dat gaf mij het gevoel dat ik niet serieus genomen werd. Waardoor ik juist nog
meer over mijn grenzen ging dan ik al deed..... Ik zou ze allemaal nog graag
willen vertellen wat ik nu weet over de onderliggende oorzaak.

In het derde jaar na mijn knie, kreeg ik de eerste heupprothese. Een jaar later de
tweede en nog een jaar later de tweede schouderprothese. Er werd al lang niet
meer over gesproken dat ik te jong zou zijn. En na iedere vervanging herwon ik
weer een stukje mobiliteit, onafhankelijkheid en vrijheid. Het gaf me een beetje
het gevoel dat ik sterker was dan de aandoening. Maar ik merkte wel dat mijn
energie en mijn belastbaarheid naarmate ik ouder werd ook sneller afnam.

Mijn 48e levensjaar was het jaar dat mij voorgoed deed beseffen dat ik er goed
aan had gedaan om al die protheses in mijn lichaam te laten plaatsen......Ik
kreeg borstkanker. Dat was wat anders dan gewrichten die het opgeven......
dit kwam aan de kern van mijn bestaan.....dit was een bedreiging voor mijn

Er waren veel emoties en gedachten die in die tijd door me heen ging.......
maar vooral ook dat ik z6 ontzéttend blij was dat ik die afgelopen jaren steeds
gekozen had voor de kwaliteit van mijn leven en niet gewacht had totdat ik 60
zou zijn.....ik had nog mooi geprofiteerd van de tijd die me bij elke prothese
was teruggegeven......dat kon niemand me meer afpakken, ook de dood niet. Ik
ben nu al weer vijf jaar verder. De borstkanker is onder controle. De 5 protheses
zitten nog prima. De knieprothese viert zijn 12e verjaardag.

Langzaamaan begint de tijd die ik heb teruggekregen door de protheses op te
raken.

Nu zijn het vooral mijn rug en mijn nek die het af laten weten. Ik moet nu
echt mijn grenzen goed bewaken. En ik merk ook wel dat de belastbaarheid
terugloopt en tegelijk de pijn vermeerdert. Wat een moeilijk moment voor mij
was, was het besef dat ik niet meer gitaar kon spelen op het niveau dat ik
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gewend was. lk speelde klassiek gitaar en de muziek is van jongs af aan een
van mijn passies geweest. |k had een aantal leerlingen die ik les gaf en daar
beleefde ik veel plezier en voldoening aan. Maar mijn duim maakte het me op
een gegeven moment bijna onmogelijk om te spelen. Ook dat kleinere gewricht
kreeg te maken met het slijtageproces van mijn kraakbeen.

In eerste instantie leek enkel het stijf zetten van de duim een mogelijkheid
om de pijn te verminderen. Maar dat was voor mij geen optie...dan zou ik
nooit meer kunnen spelen. Gelukkig kwam toen de orthopeed, die ook mijn
schouderprotheses had geplaatst, met de oplossing van een pyrodisk. Een klein
donutsvormig stukje kunststof dat geplaatst wordt nadat er een ander botje is
verwijderd. Het was een moeilijke keuze, een risico, maar aan de andere kant
had ik niets te verliezen, want ik kon al bijna geen gitaar meer spelen. Maar het
lukte en na een aantal maanden revalidatie kon ik weer redelijk spelen, zonder
pijn. Niet meer op het niveau van ooit...maar toch.

De volgende keuze was die van een rollator. Omdat het lopen steeds moeizamer
ging en omdat ik ook niet altijd van te voren kon zeggen waar mijn grens lag,
werd ik steeds afhankelijker van mijn omgeving. Alleen het bos in met de hond
en dan halverwege erachter komen dat je de terugweg niet meer met goed
fatsoen haalt; een lange wachtrij waarvoor je de moed niet kunt vinden; of je
begint fris en goed, maar al na een paar honderd meter stopt de boel ermee.......
De rollator is een gigantische hulp. Hij geeft me de ondersteuning tijdens
het lopen die ik nodig heb; hij geeft me een zitplaats als ik even moet rusten
of wachten; hij ontlast mij doordat ik de tas niet aan mijn schouder hoef te
hangen en het stimuleert mij om in beweging te blijven en zelfstandig dingen te
ondernemen.......kortom: ik ben er erg blij mee. Natuurlijk moest ik die van mij
wel weer een beetje opvrolijken, met bloemenstickers deze keer......Maar het
geeft weer een beetje vrijheid. De eerste keer dat ik er helemaal juichend over
was, was tijdens een multicultureel muziekevenement in Nijmegen. Het was
buiten, open podia en tenten, een gezellige multiculturele markt en eettentjes.
En ik liep daar, alleen, met mijn rollator en ik kon zitten waar en wanneer ik
wilde.......ik voelde mijn vrijheid!

Tegelijk met de rollator kwam de aangepaste fiets. Deze kreeg ik via het WMO.
Ik had natuurlijk ook voor een scootmobiel kunnen kiezen, maar ik vind het
belangrijk dat ik nog zo lang mogelijk in beweging blijf. Ik durfde niet meer goed
op een gewone fiets, want ik kon inmiddels niet meer zo snel manoeuvreren
en afstappen. De oplossing vond ik in een driewielfiets met elektrische
trapondersteuning. Ik kan niet meer omvallen en als ik te moe word, zet ik de
ondersteuning wat hoger. Ook weer een knalrode, met een kratje achterop voor
de boodschappen. Ik ben al verschillende mensen tegengekomen die er ook
wel zo een willen hebben. Ik kan nu weer wat verder weg dan het dorp en ik kan
ook weer met de hond naar het bos......die rent wel mee!
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Wat ik het meest heb geleerd in al deze jaren is dat je zéIf de beslissing moet
nemen over wat voor jou goed is. Blijf niet wachten tot de artsen je het aanraden,
want zij kennen jou niet in je persoonlijke leven. Een orthopeed is misschien
meer bezig met wat hij medisch gezien nog voor je kan betekenen, maar als
daar geen mogelijkheden meer zijn, denkt hij niet met je mee over hoe jij je
leven verder moet leven. Een huisarts en fysiotherapeut voelen wat dat betreft
misschien meer aan wat jij precies nodig hebt, net als een ergotherapeut. Maar
de uiteindelijke keuze ligt vooral bij jezelf. Ik heb gekozen voor kwaliteit van
leven. En ik ben blij met de keuzes die ik tot nu toe gemaakt heb in mijn leven.
Toen mijn dochter op 21-jarige leeftijd ook voor de keuze stond: rolstoel, pijn
of heupprothese.....heeft ze gekozen voor het laatste. En ze heeft een stukje
van haar leven terug gekregen. Hoezo te jong? Je leeft nu......en later is later.....
Ook het slikken van pijnstillers is een keuze. Als ik geen pijnstillers neem, ben
ik beperkter en bovendien ook geen prettig mens voor mijn omgeving. lk maak
het mijzelf dan moeilijker dan nodig is. Door de pijnstillers blijf ik bewegen, wat
natuurlijk belangrijk is bij artrose en ik houd op die manier de pijn beheersbaar.

Wat ik ook heb geleerd, is dat de keuzes die je maakt pas succes hebben als
je er helemaal voor gaat. Met het plaatsen van een gewrichtsprothese ben je
er nog niet. Na de operatie begint het werken pas, de revalidatie. Dat gaat
niet vanzelf. Als je wilt dat het slaagt, zul je je door een periode heen moeten
knokken van oefenen en soms veel pijn. Maar als het lukt krijg je ook weer een
stukje van je leven terug. Ook het gebruiken van hulpmiddelen vraagt wat van
je. ledere keer is er een proces van acceptatie. ledere keer moet je aan jezelf
toegeven dat je iets niet meer kunt, en iedere keer is er de stap die je neemt
om dat ook aan je omgeving te durven laten zien. Maar ook daar geldt, dat als
je de drempels genomen hebt, je je realiseert dat het je leven weer een stukje
beter of gemakkelijker heeft gemaakt....Een hulpmiddel is geen teken van falen,
maar van het accepteren van je grenzen.

Ik ben blij dat ik deze keuzes kan, mag maken...

Marjon Sappelli-Struijlaart
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Als je pijn hebt
probeer je van alles

Ik ben een 59 jarige vrouw en heb sinds 5 jaar last van artrose.

Op een dag ben ik naar de huisarts gegaan met klachten in mijn knie en
rechterpols. Hij stuurde mij door naar een sportarts en die heeft er heel pijnlijke
spuiten in gezet die niet hielpen. Ik heb toen nog een tijdje aangemodderd met
de pijn en heb zelf een brace gekocht die wel wat verlichting gaf. Hierna ben ik
weer terug gegaan naar de huisarts en hij verwees mij toen door naar het CWZ
ziekenhuis, naar een orthopeed.

Nadat er foto's van mijn voet waren gemaakt omdat ik inmiddels ook daar
problemen mee had gekregen, besloot hij mijn voet voor zes weken in het
gips te zetten. U begrijpt, dit lost natuurlijk niets op maar je probeert van alles
en je komt er achter dat ook specialisten niet alles weten. Het was echt een
zoethoudertje. Het woord artrose is niet gevallen.

Inmiddels was ik het vertrouwen in de medische wereld al een beetje aan het
kwijt raken.

De klachten werden steeds erger en op aandringen van mijn man ben ik weer
naar de huisarts gegaan. Inmiddels zat ik hele dagen op de bank en was moeilijk
vooruit te krijgen. Mijn huisarts is nooit te beroerd om mij door te sturen maar
zelf heeft hij eigenlijk nooit de goede diagnose gesteld. Vele maanden kreeg
ik pijnstillers en ontstekingsremmers maar niets hielp en ik werd alleen maar
zieker van alle pillen.

Uiteindelijk heeft hij mij doorgestuurd naar de St. Maartenskliniek in Nijmegen.
Ook daar zijn weer foto's gemaakt van alle pijnlijke plekken en de uitslag was
poly-artrose. Ik kreeg hoop dat ze me verder konden helpen en op advies ben
ik mee gaan doen met een groep van acht dames, die soortgelijke klachten
hadden, in reuma in balans en bewegingsgroep.

Tweemaal in de week ging ik een hele dag naar de St. Maartenskliniek om
te praten over en te werken aan mijn pijnklachten. Gezien mijn conditie was
dit voor mij heel vermoeiend: ik ben ook pancreaspatiént door een verkeerd
verlopen galblaasoperatie en ik heb in het verleden een aneurysma gehad aan
mijn nierslagader en heb daardoor vijf dagen in coma gelegen. De therapie
die we kregen bestond uit een beetje van alles wat. Er werd ons geleerd
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ontspanningsoefeningen te doen. We fietsten op een hometrainer, er werd
wat bewegingstherapie aangeleerd, er werden groepsgesprekken gevoerd
om te leren omgaan met de pijn en je kreeg informatie over verschillende
mogelijkheden om in het huishouden toe te passen. Het waren heel gezellige
dagen en de verzorging was prima en de bedoeling was goed (ook omdat de
groep heel gezellig was) maar voor mij was het slopend en het heeft niets
opgeleverd. Dit heeft zestien weken geduurd en ik was kapot.

Tijdens de evaluatie met de reumatoloog waarin ik aangaf dat het voor mij niet
veel had toegevoegd en dat ik door mijn verleden al had geleerd om te gaan met
tegenslagen kreeg ik te horen dat ze verder niets voor mij konden doen. Daar
stond ik weer en ik belandde weer op de bank. Ik ben niet iemand die zich er
bij neerlegt dat het allemaal niet meer vlot gaat. Ik ben naar een acupuncturist
gegaan. lk had al homeopathie en manuele orthotherapie gevolgd, waar ik
ook wel baat bij had, maar het ging nog niet goed genoeg en na meerdere
behandelingen kon ik na een tijdje zeggen dat ik mijn leven weer terug had
gekregen. Ik ga nu iedere twee weken daar naar toe en ik voel me er beter bij,
maar het is natuurlijk nooit honderd procent. Het vermindert de pijn en geeft
energie waardoor ik ook meer ga bewegen. Ik had ook in de ST. Maartenskliniek
aangegeven dat ik gebruik maak van alternatieve geneeswijzen, maar daar
zijn de reguliere artsen en specialisten hier in Nederland doof voor. Ze weten
niet wat het is en willen zich er ook niet in verdiepen. Je moet het echt zelf
uitzoeken. Ze zijn waarschijnlijk bang voor concurrentie.

Inmiddels werd ik ook steeds zwaarder wat natuurlijk niet bevorderlijk is en
waar ik erg veel last van had. Door mijn jongste dochter die Fybromialgie heeft
en ook in de St. Maartenskliniek terecht kwam en ook die 16 wekengroep kreeg
aanboden waar ze geen gebruik van kon maken omdat de een baby heeft en bij
mij had gezien hoe vermoeiend het is (zij heeft het vermoeidheidssyndroom)
ben ik nu terecht gekomen bij de kliniek voor biologische geneeskunde in
Arnhem. Deze kliniek legt een link van voeding naar pijn. Zij werken samen met
een kliniek in Duitsland waar een uitvoerige bloedanalyse word uitgevoerd en
naar aanleiding daarvan zal een dieet worden samengesteld. Zij behalen goede
resultaten, voornamelijk met mensen die problemen hebben met spieren
en gewrichten. Mijn dochter volgt dit al wat langer en zij kan nu zelf weer
haar baby uit bed tillen wat ze voorheen niet meer kon en ook heeft zij haar
werkzaamheden kunnen uitbreiden en is vrolijker en behoorlijk afgevallen. Dit
was voor haar niet echt nodig maar ze voelt zich er goed bij.

Het dieet voor de eerste drie weken is zwaar en eentonig maar met
voedingssupplementen vullen ze dit aan zodat je niet verzwakt en je hebt geen
honger doordat je vijf- tot zesmaal per dag mag eten. Ik mag bijvoorbeeld de
eerste weken geen zuivel, suikers en zuren en gist. Na de eerste weken gaan
ze langzaam meer producten toe voegen zodat je na ongeveer een jaar er mee
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klaar bent. Je valt af, (na 1 week al 2 kilo) hebt minder pijn en gaat bewegen. Dat
is het doel. Gedurende dat jaar begeleiden ze je en je kunt ze ook altijd bellen
als je met vragen zit. Gezien de resultaten bij mijn dochter heb ik er goede
hoop op dat ze me verder kunnen helpen.

Deze therapie en ook acupunctuur zijn in Duitsland volledig geaccepteerd en
in ziekenhuizen voorhanden maar hier willen ze er niet aan. Het is allemaal
niet goedkoop en ik krijg natuurlijk ook niet alles vergoed zodat ik er zelf veel
moet bij leggen, maar als je pijn hebt probeer je van alles. Zelfs acupunctuur
krijg ik niet voldoende vergoed om er een jaar mee vooruit te kunnen en moet
er dus zelf bij leggen. Ik prijs mij gelukkig dat ik de middelen heb en een man
die er begrip voor heeft dat hier geld aan uitgegeven moet worden, maar ik
besef wel terdege dat dit niet voor iedereen is weggelegd en dat is iets waar
ik moeite mee heb. Je gunt iedereen een pijnvrij leven. Ik wil door deze brief
aangeven dat er meer wegen zijn die naar Rome leiden en hoop dat er mensen
zijn die iets aan mijn verhaal hebben en dat ze begrijpen dat ze er zelf achteraan
moeten gaan om de juiste therapie te krijgen, want de artsen hier snappen het
niet of willen het niet snappen.

Ik wens iedereen veel kracht in hun zoektocht naar een pijnvrij bestaan.
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Ik moest er maar mee
leren leven

Ik ben 50 jaar, zelfstandig ondernemer en getrouwd. Ik heb een zoon van 22 jaar.
Samen met mijn vrouw en een aantal personeelsleden runnen wij een Spar-
supermarkt. Als zelfstandig ondernemer heb ik een werkweek van 70 a 8o uur.
Ik zie dit niet als een last, mede omdat ons werk ook onze passie is.

In januari 2011 begon ik last te krijgen van mijn rug en dan niet onderin, maar
boven in de rug. Ik ben tegelijkertijd begonnen met afvallen. Er werd dan ook
in eerste instantie gezegd dat het daarmee verband zou houden. Als eerste
bracht ik een bezoek aan de huisarts. Deze constateerde een lichte vergroeiing.
Waarschijnlijk zou fysiotherapie en/of chiropractie wel een oplossing bieden.
Dit had echter geen resultaat. Daarna ging ik naar het St. Jans Gasthuis in
Weert. Daar constateerde men na foto’s te hebben gemaakt: slijtage aan de
tussenwervelschijven en een lichte vergroeiing. Geen woord over artrose.
Ik moest er maar mee leren leven. De orthopeed stelde wel verschillende
operaties voor die hij vervolgens bij zichzelf nooit zou laten doen!! Ik was
het hier uiteraard niet mee eens en heb een tijdje later een second opinion
aangevraagd bij de St. Maartenskliniek in Nijmegen. Na een wachttijd van drie
maanden kon ik daar eind november terecht.

Ondertussen waren de klachten behoorlijk verergerd. Steeds meer pijn. We
hebben twee honden en daar ga ik graag mee het bos in. Voorheen liep ik elke
dag een uur met de honden, maar tegenwoordig is dat al minder en ik ga vaak
na een half uur/drie kwartier alweer naar huis. In de St. Maartenskliniek werd
meteen de diagnose artrose gesteld, de bovenste zeven wervels zijn aangetast
en daar is niets aan te doen. Eindelijk weet ik wat ik mankeer. De pijnstillers die
ik nu krijg (Lyrica,Panadol ) hebben geen effect. Wat betreft de huisarts kan ik
zeggen dat ik daar een prima contact mee heb. Wat de toekomst betreft is het
een stuk lastiger. Ik zal beduidend minder moeten gaan werken. We zijn dan
ook druk bezig oplossingen te zoeken en hopen dat wij met hulp onze zaak
nog wat jaartjes kunnen voortzetten.

Leon Derksen
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Eindelijk begrip voor de
pijn en de beperkingen!

Al heel wat jaren geleden werd bij mij de diagnose artrose vastgesteld door
mijn huisarts. Ik was zo rond de veertig. Het probleem zat vooral in mijn
handen. De reumatoloog waar ik naar doorgestuurd werd, vond het voor mij
heel jammer, maar iets waar ik maar mee moest leren leven, voor artrose was
volgens hem geen behandeling mogelijk.

Zo'n zeven jaar geleden was de pijn dermate en de beweeglijkheid van mijn
duim zo slecht dat ik overwoog mijn baan op te zeggen. Ik ben pedagogisch
medewerker en heb mijn handen veel nodig. Echter, via via hoorde ik over
een “handenteam” in Goes, en baat het niet dan schaadt het niet...daar heen
gegaan. Waarom was ik hier niet eerder naar toe verwezen? Dat was mijn
gevoel na het eerste gesprek en onderzoek. Eindelijk begrip voor de pijn en
de beperkingen! Een zeer kundig arts, dr. Van Not, heeft mijn duim in de
rechterhand geopereerd en er een kunstgewricht in geplaatst. Er volgde een
lange tijd van revalidatie en fysiotherapie. Zo lang dat ik spijt kreeg en dacht:
dit komt nooit meer goed. Zeker twee jaar heeft het geduurd, maar toen: mijn
duim was meestal pijnvrij!l en ik kon weer knippen, schrijven, borduren en al
die handelingen verrichten waar mijn duim zo hard nodig voor is. Er is wat
krachtverlies, maar so what!

Mijn linkerduim heeft meer rust gekregen, daar is de noodzaak voor vervangen
nog niet zo aanwezig. Kortom: ik ben vol lof over het handenteam van de
Lindenhof in Goes!!

Gerda Pannekoek
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O, dat ken ik,
dat heeft mijn oma ook

De wekker gaat. Over twee uur moet ik weg. Deze tijd heb ik nodig om “los”
te komen. Met mijn aandoeningen: Scoliose, Kyfose en poly-artrose, spring je
niet zomaar uit bed. Eerst wat proberen te rekken en strekken, dan zitten en
voorzichtig rechtop. Het voelt, alsof er overal messen in me steken en alsof ik
op voeten met een bloeduitstorting sta. Eerst naar de douche, zonder anti slip
mat. Ik kan me beter vasthouden en vooruit schuiven. Dan stapje voor stapje
een treetje van de trap af. Zo, nu koffie...Even zitten! He, hé, ik ben er bijna, nog
even alle gewrichten een beetje bewegen, zodat ik na de koffie weer een beetje
mens ben. In de douche heb ik een extra straalkacheltje, de kou trekt altijd in
mijn botten. Weer beneden merk ik dat ik toch een pijnstiller nodig heb, wil ik
zo in de auto kunnen stappen.

Lopen is te ver en fietsen gaat helemaal niet meer! Eenmaal aangekomen op
de schildersclub ben ik al een stuk losser en het is er warm, te warm voor mij.
Het akelige is dat ik het snel te warm heb, terwijl mijn botten daar juist goed
op reageren. Na een praatje en nog een bakje koffie pak ik mijn penselen,
lekker dikke, die kan ik goed vasthouden. De ezel met het doek erop staan
klaar, ik zoek verf uit en bedenk me: “Wat een bofkont ben ik dat ik hier mag
zijn” Nu nog wel, wegens de bezuinigingen zal ik waarschijnlijk per vier weken
bij moeten betalen. Ik zit in de bijstand, dus dat wordt een probleem. Even
niet aan denken, nu even genieten. Het gezelschap maakt graag een grapje
en natuurlijk doe ik daar aan mee. Mijn pijn dringt naar de achtergrond en
ik geniet. Een nieuwe schilder vraagt aan mij of ik werk. “Nee, want ik heb
artrose”. Hij antwoord: “O, dat ken ik, dat heeft mijn oma ook. Versleten botten
he?” “Ja, zoiets”, zeg ik.

Vaak heb ik helemaal geen zin om alles uit te leggen. Dat ik maar een paar uur
per dag wat kan doen en dan moet gaan liggen. Ook weer niet te lang, want dan
krijg ik daar weer pijn van. Niet te lang liggen, niet te lang staan, niet te lang
zitten, niet te lang lopen, niet te lang over nadenken...“Nee meneer, er is geen
behandeling voor, alleen pijnstillers en een beetje in beweging blijven.” “Maar
ze kunnen je toch wel opereren?” “Ja hoor, weet u hoeveel gewrichten er in
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een lijf zitten?” Voorlopig geniet ik van wat ik wel kan en op dit moment is dat
schilderen! Morgen misschien wel met de twee warme wollige katten van mijn
dochter op schoot. Of bij mijn demente moeder in het verpleeghuis, omdat ze
zo blij is me weer te zien. Soms denk ik wel eens dat ik van die kleine dingen
meer geniet, dan een ander een hele avond op de dansvloer.

Grace
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Een brief met de hand
schrijven is een drama

Ik ben een vouw van 62 jaar oud en heb al van mijn dertigste last van mijn
spieren en gewrichten. Op mijn 35° jaar kreeg ik te horen dat ik poly-artrose
heb. Het zit werkelijk van mijn teen tot aan mijn nek. Ik heb pas op mijn 57°
de stap gewaagd naar de reumatoloog, omdat mijn pols zo dik was, dat mijn
huisarts mij door verwees naar de reumatoloog. Er zitten drie reumahaarden in
mijn pols. De periode hiervoor kon ik altijd bij mijn huisarts terecht. Bij hevige
pijnen slik ik ibrufen en verder probeer ik met paracetamol met de pijnen
te leven. Ik kom steeds meer dingen tegen die ik momenteel niet meer kan,
bijvoorbeeld:

Een brief met de hand schrijven is een drama. Potjes en flessen open maken.
Bedden opmaken en vooral het instoppen van het dekbed. Zemen of poetsen
in huis. De hond borstelen.

Mijn grote hobby, zelf kaarten maken gaat steeds moeizamer. Zelfs met een
speciaal reumaschaartje lukt het moeizaam. Borduren gaat helemaal niet meer.
Toch probeer ik er maar zo luchtig mogelijk mee om te gaan, want hoe meer ik
aan mijn pijnen denk des te erger ik het voel. Positief blijven is echt mijn credo!
Gelukkig heb ik een heel goede en aardige reumatoloog, die altijd zegt dat ik
niet te lang met hevige pijnen, vooral in mijn pols, moet blijven lopen. Hij geeft
me dan een injectie. En dat is zo’n geruststelling. Ik heb erg veel vertrouwen in
deze arts en dat helpt ook enorm.

Ik zeur verder ook weinig tegenover anderen over mijn pijnen, want dan gaan
mensen je toch maar een zeurpiet vinden. |k probeer gewoon de dingen te
doen die ik wel kan en daar 200% van te genieten. Natuurlijk heb ik ook wel
eens moeilijke momenten, maar dan ga ik lekker met mijn hond naar buiten
om mijn hoofd leeg te maken. En dat helpt echt. Artrose/reuma is niet fijn,
maar er is, met een positieve instelling, prima mee om te gaan.

Madelon Bolomey
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. Maak iets van het leven,
\/ . het duurt maar even

Ik ben 24 jaar als er artrose wordt ontdekt in mijn linker heup. Ik heb een
aangeboren heupdysplasie aan beide heupen en ik word aan de linker heup
geopereerd en gelijk tijdig worden mijn achillespezen verlengd aan beide
benen. Maanden heb ik in het gips op bed gelegen voor het raam in de kamer.
Een kleuter om me heen en gezinszorg, die toen nog een hele dag kwam. Daar
hoef je nu niet meer om te komen.

Dat dit niet mee viel lijkt wel duidelijk. Oh wat keek ik uit naar de dag dat mijn
gips er af mocht en ik voor het eerst in mijn leven mijn voeten plat op de grond
kon zetten. Maar wat een desillusie was het toen die dag kwam. Ik leek wel een
duikelaartje, ik viel gewoon om. Na veel oefenen kon ik mijn voeten neerzetten.
Ik liep ongeveer als een eend met platte voeten. Afwikkelen had ik nog nooit
van gehoord laat staan gedaan.

Doordat ik mijn hielen nooit gebruikt had begonnen de botten in mijn hielen te
groeien en kreeg ik allemaal botuitwassen (exsostose). Weer volgden er diverse
operaties, hele pijnlijke, maar echt goed gelopen heb ik nooit. In de loop der
jaren is alles vergroeid en heb ik in ongeveer alle gewrichten artrose gekregen.

Toen mijn jongste zoon op school zat ben ik weer gaan werken. In een keuken
van een kinderdagverblijf voor gehandicapte kinderen. Leuk werk waar ik
voldoening in vond. Maar helaas bleek dit werk te zwaar voor me. Ik kreeg
last van mijn schouder en nek. Ziektewet volgde...met alle vervelende gevolgen
van dien. |k werd gekeurd en ik kon nog wel bonsaiboompjes knippen (dat
knippen ging nou juist niet meer) of koffiekeurder worden (ik lust nog steeds
geen koffie). Dat was werk dat er niet was, maar je houdt wel sollicitatieplicht.

Vervelende opmerkingen kreeg je in je omgeving, werken kan niet maar wel
winkelen of iets van die strekking. Dat heeft er toe bijgedragen dat ik toentertijd
mijn werk heb opgezegd, zodat ik in mijn optiek niemand meer tot last was en
niet profiteerde van de gemeenschap.
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Ergens in de dertig was ik toen ik het allemaal niet meer zag zitten. Overal
artrose, altijd pijn, veel operaties. |k vond mezelf een waardeloze echtgenote
en moeder. Man en kinderen hebben me toen wel wijsgemaakt dat ik dat
helemaal niet was. Maar het viel niet altijd mee. |k kon niet bijdragen in de
gezinsfinancién en vond dat best frustrerend.

Ik ben toen eens op Internet gaan zoeken of er geen andere jonge mensen
waren met artrose maar kon daar niet echt iets vinden. Tot dat ik in een Libelle
(vergeef me als het de Margriet was) een oproepje las van een jonge vrouw die
wel eens contact wilde met andere mensen met artrose. Lang heb ik getwijfeld
om contact met haar op te nemen, maar uiteindelijk heb ik de stoute schoenen
aan getrokken en heb haar gebeld.

Er waren meerdere mensen die met haar contact hadden opgenomen en er
werd een afspraak gemaakt om elkaar eens te ontmoeten in Amersfoort. Dat
was mijn eerste ontmoeting met wat nu de P-AL is. Er werd gevraagd naar je
ervaringen en oh wat zat ik er vol van, het werd een zeer emotionele dag. Maar
wel een fijn idee voor mij dat ik niet de enige was die artrose had. We besloten
een vereniging op te richten voor mensen met poly-artrose en twee maal per
jaar bij elkaar te komen. Ik nam het toen gelijk al op me om een nieuwsbrief te
maken. Ik had weer een doel en was weer belangrijk voor mensen.

Later is dit allemaal officieel geworden en nu zijn we al weer ruim tien jaar een
vereniging voor en door mensen met allerlei vormen van artrose. Vanaf die
tijd is er veel voor mij veranderd. Ik was weer ergens mee bezig. Vooral het
lotgenotencontact heeft veel voor me betekend. Hoe deed jij dit en waar kan ik
hier voor terecht.

Ondertussen ging het met mijn pijn en artrose bergafwaarts en was ik altijd
maar moe. |k ben via de revalidatiearts in het revalidatiecentrum Rijndam
terecht gekomen. Wat was dat zwaar! Ik ben daar drie maanden intern geweest
en ik denk dat het ook de zwaarste jaren van mijn leven geweest zijn. Maar
wat heeft het me goed gedaan! Ik ben er veel sterker uitgekomen en weet nu
mijn energie veel beter te verdelen. Voorheen deed ik op zogenaamde goede
dagen zoveel dat ik een aantal dagen niets meer kon en nu doe ik op slechte
dagen eigenlijk net zo veel als op een goede dag. Mijn pijnpieken zijn daardoor
minder heftig. Verder doe ik alleen nog maar dingen die ik echt leuk vind. Ik
ben gaan schilderen en dat heeft me veel leuke ervaringen opgeleverd, mensen
die je weer leert kennen en een goede dagbesteding.

Doordat ik een rolstoel en/of scootmobiel nodig had hebben we tien jaar

geleden ook een VW bus aangeschaft. We hebben ook daar maar weer het leuke
uitgehaald en werden lid van de VW busclub en ondertussen is onze vrienden-
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en kennissenkring behoorlijk gegroeid. Zo zie je maar dat mijn ziek zijn niet
alleen vervelende dingen heeft gebracht. leder nadeel heeft zijn voordeel en
probeer altijd iets positiefs uit het leven te halen. Wat de toekomst brengt, daar
probeer ik maar niet aan te denken. Op dit moment voel ik me net de bionische
vrouw met twee polsbraces, een nekkraag, steunkousen, scootmobiel, krukken
enz. Maar het is niet anders. Mijn motto is en blijft: maak iets van het leven...
het duurt maar even!

Margreet Lagendijk
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Niet elke pijn is artrose

Bij aanhoudende knieklachten met daarnaast ook lichte pijn in andere
gewrichten wordt in 2006 door de reumatoloog de diagnose poly-artrose bij
mij gesteld. Voor vragen verwijst zij mij naar de huisarts en/of fysiotherapeut.
Ik krijg een boekje van het Reumafonds mee over artrose. Na het lezen van dit
boekje rijst de vraag: waar kan ik op kan letten, kan ik preventiefiets ondernemen
ter voorkoming van ontstekingen? Deze vraag is voor mij erg relevant vanwege
de bijwerkingen van ontstekingsremmende medicatie, iets waaraan ik enkele
jaren eerder een ernstige gehoorschade heb overgehouden. De informatie over
artrose is bij de huisarts en de fysiotherapeut erg summier en biedt weinig
houvast. Ik begin met Nordic walken, dagelijks ruim een half uur.

In de jaren die volgen heb ik, naast bewust en voldoende bewegen, ook profijt bij
het gebruik van visolie capsules en glucosamine, hierdoor ben ik vrijwel pijnvrij.
De prangende vraag van hoe te handelen ter voorkoming van ontstekingen of
beginnende ontstekingen raakt min of meer naar de achtergrond. Totdat ik in
oktober 2010 klachten aan mijn pols krijg, welke ik toeschrijf aan een geringe
overbelasting en waarvan ik aanneem dat dit vanzelf over zal gaan. Echter de
weken schrijden voort en de pijnklacht blijft aanhouden. Het is een andere pijn
dan de artrosepijn zoals ik deze ken.

Na enkele weken zo aan te zien, raadpleeg ik de huisarts en zij diagnosticeert:
artrose. |k merk op dat de pijn anders aanvoelt dan de artrosepijn in mijn
knieén. Haar reactie: “Het gewricht van de knie is groter dan het polsgewricht,
daardoor voelt het anders. Als ik hier op de pols druk uitoefen en dit pijn doet
dan is het artrose.” De druk die zij uitoefent doet pijn. Ik kan niet anders dan
de wijsheid bij de arts laten, overtuigd ben ik geenszins.

Uit een tweede vraag tijdens dit consult vloeit een medische behandeling voort.
Deze behandeling heeft prioriteit en neemt veel tijd in beslag. In tussentijd blijft
mijn pols pijnlijk. Afgaande op de overtuigende diagnose van de huisarts en
wetende dat bij artrose bewust bewegen behoort, geef ik toe aan mijn twijfels
en beweeg ik mijn hand en pols met kleine lichte bewegingen. De pijn neemt
sluipenderwijs toe.
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Ik besluit een nieuwe afspraak te maken bij de huisarts, helaas is de praktijk
volgeboekt. Het is decembermaand, er is ook nog een dagbehandeling te gaan
voor de andere aandoening. Ik richt me daarop en op de komende feestdagen.
In deze weken neemt de pijn in mijn pols alsmaar toe en ik bedenk me dat ik
steeds meer gelijk heb dat ik geen artrosepijn heb maar iets anders. De vraag:
hoe overtuig ik mijn huisarts doemt op. Hoe kan ik zelf op onderzoek uit? Ik
besluit daarom begin januari aan Gerard Limbeek, de fysiotherapeut verbonden
aan de P-AL, te mailen en vraag hem of hij mijn klachten als artrosepijn
herkent. Hij zegt: “Het pijnbeeld is enigszins a-specifiek voor artrose.” Gerard
stelt vragen om zoveel mogelijk gerichte informatie te hebben en komt tot de
conclusie dat de klacht meer duidt op de peesaandoening De Quervain en
adviseert hierover op internet te lezen. Of ik me daarin herken en daarnaast
voor de zekerheid de huisarts te consulteren, vooral ook omdat hij mijn pols
niet gezien heeft.

De huisarts neemt de diagnose over; ook het advies van rust nemen middels
een spalk zoals in de omschrijving over De Quervain op internet vermeld staat.
Advies: “een spalk kopen bij Schoenenreus, deze spalken worden gebruikt bij
skaten en zijn niet duur”. De erkenning voor de aandoening is er, toch sta ik
enigszins overrompeld met dit antwoord weer buiten.

lemand die kan skaten heeft doorgaans gezonde polsen, maar toch, navraag
bij Schoenenreus, zij verkopen geen spalken. Ik breng daarop een bezoek aan
de apotheek, daar heeft men verscheidene modellen spalken. De spalk, een
voor pees- en artroseklachten, in de juiste maat voor mij wordt besteld. De
bestelde spalk lubbert in mijn handpalm, er wordt een andere spalk besteld,
deze sluit eveneens niet goed aan. De assistente komt nu met een sportspalk
voor de dag en wijst me hoe ik deze aan moet doen, de spalk sluit goed aan. Bij
de eerste, lubberende spalk, voor pees- en artroseklachten, bedenk ik me geen
aanwijzingen gehad te hebben bij het aanpassen, dus vraag opnieuw naar deze
spalk, echter de spalk is al weer teruggestuurd. De pijnklacht is op dit moment
zo hevig, dat ik overdag mijn hand niet meer kan belasten en ‘s nacht word ik
elk half uur wakker, ga dan wat verliggen, slaap kort en word weer wakker van de
pijn. De apothekersassistente zegt dat de spalk lekker moet zitten en dat doet
deze ook. Ik besluit daarom de sportspalk te nemen. Met deze spalk neemt de
pijn in mijn pols af, na twee weken staat mijn hand schuin naar buiten t.o.v. de
onderarm en de pijnklacht zetelt nu in het onderste duimkootje.

Opnieuw naar de huisarts en ik kom nu bij toeval bij de collega-huisarts
terecht, zij vindt de aandoening ernstig en verwijst me door naar een kliniek
voor orthopedie. Een wachttijd van negen weken volgt. Het is twee mei, de
klachten houden al ruim zes maanden aan. De orthopedisch arts voert enkele
testen uit en stelt eveneens de diagnose De Quervain. Hij keurt de sportspalk
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resoluut af. Ik krijg voor vier weken rustgips, de pijn in de pols neemt flink af
en ik slaap weer pijnvrij. In de handpalm voelt het minder fijn aan. Bij controle
staat de hand weer scheef en krijg nu een afneembare spalk. Na drie weken
opnieuw controle, de hand staat nog scheef. Ik krijg een doorverwijzing voor
polsstabilisatie oefeningen bij een handencentrum.

De ergotherapeut van het Handencentrum concludeert dat de spalk te hoog zit
en dit een, voor haar tastbare, peesontsteking gegeven heeft in de handpalm
welke ontstaat door irritatie bij buigen van de vingers, zo zegt zij. Onder leiding
van een fysiotherapeut startik met het vasthouden van hulpmiddeltjes, datis erg
vervelend in mijn handpalm. Vier weken daarna controle bij de ergotherapeut,
mijn hand staat nog scheef. Er zitten knobbels in de handpalm die pijn
veroorzaken, waarvoor zij een nieuwe, de gehele hand bedekkende, spalk
maakt. Controle volgt bij de orthopedisch arts, hij spreekt nu van triggerfingers.
De pijn is zo hevig dat zelfs aanraking van de ontstane knobbels, inmiddels ter
grootte van tuinbonen, in de handpalm bij haren wassen al pijn geeft. Van een
vriend kreeg ik vier weken voor deze controle de tip van triggerpointmassage,
een massage waarover hij erg te spreken is. Het betreft hier zelfbehandeling
aan de hand van het bijbehorende handboek. Ik sta hier sceptisch tegenover, ik
ben immers al in de kliniek en in het handencentrum, dan ook dit er nog bij?
De pijn in de handpalm wordt zo heftig dat ik alsnog besluit het handboek te
bestellen; baat het niet, het schaadt ook niet. Dit handboek krijg ik drie dagen
voor de controle thuis. Zonder heel specifiek de plek van massage al te kennen
draai ik wat rondjes over de onderarm en daar reageert mijn handpalm op. Ik
sta versteld, ongelooflijk het geeft zelfs een aanhoudend verschil.

Tijdens de controle spreekt de arts over ontstekingsremmende injecties. Ik
geef aan dat ik een bijzondere ervaring heb met de eerste bewegingen van
triggerpointmassage en graag het voordeel van de twijfel wil benutten, als hij
zich hierin kan vinden. Wonderwel weet de orthopedisch arts dat fysiotherapie
in combinatie met deze triggerpointmassage succesvol kan zijn en stemt
ermee in om dit eerst uit te proberen. Ik vind de klachten te omvangrijk
om op eigen houtje aan de massage te beginnen en maak een afspraak
met een gecertificeerde triggerpoint-coach en start met de behandeling. De
triggerpointmassage op mijn arm neem ik waar in de vorm van prikkelingen in
mijn handpalm. Na de eerste behandeling merk ik al vooruitgang, voor thuis
krijg ik massageoefeningen mee.

In de vier behandelvrije weken bij de fysiotherapeut van het handencentrum krijg
ik drie behandelingen van de triggerpoint-coach. Ik kom bij de fysiotherapeut
en kan mijn hand weer strekken zonder pijnklacht, ook staat mijn hand zonder
inspanning mooi recht. Kan ik mijn duim weer goed naar buiten toe bewegen,
zijn de knobbels in de handpalm afgenomen, kan ik met mate mijn hand
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belasten en kan ik weer Nordic walken. Hij neemt op mijn verzoek de knijptest
af en knijp nu 31 kg tegen over de 12 kilo vier weken eerder. De fysiotherapeut
is zeer verbaasd en zijn advies luidt: doorgaan met triggerpointmassage
en stoppen met de polsstabilisatie oefeningen in het handencentrum. De
triggerpointmassage gaat door, zowel bij de coach als dagelijks door mijzelf.
Opbouwen van handgebruik komt aan de orde maar ik heb geen fysiotherapie
meer. Ik ben me bewust dat dit een volgende stap is. Nu er zoveel vooruitgang
is, stelt de orthopedisch arts voor een handanalyse te doen, ditmaal in de
kliniek, om te kijken wat ik nodig heb aan ondersteuning bij het opbouwen van
mijn handfunctie. Een wachttijd van zes weken volgt.

Intussen bedenk ik me dat ik uit moet zien naar een fysiotherapeut in combinatie
mettriggerpointbehandeling. Viainternetschrijfik zeven fysiotherapiepraktijken
in mijn omgeving aan met de vraag of zij triggerpointmassage geven. Een
praktijk heeft dit in het pakket met daarnaast ook de behandeling van hand
en polsklachten, de therapeut is tevens manueel therapeut. Ik spreek af na
de handanalyse terug te komen op mijn vraag. De handanalyse in de kliniek
volgt. De fysiotherapeut, die mij ook doorverwees naar het handencentrum,
is niet erg ingenomen met mijn relaas over triggerpointmassage waardoor
behandeling in het handencentrum is afgebroken totdat haar duidelijk wordt
welke positieve invloed triggerpointmassage tot nu toe heeft. De aanwezige
ergotherapeut daarbij luistert aandachtig en is erg verbaasd over de invloed
van deze voor haar onbekende massage.

Na verscheidene onderzoeken luidt de diagnose voor de handpalmklacht
Morbus Dupuytren met artrose. Advies: fysiotherapie in combinatie met
triggerpointmassage. Mijn voorstel van behandelaar neemt men over.

Op het moment dat ik dit schrijf ben ik net gestart met de nieuwe fysiotherapie.
Het onderzoek tijdens de intake wijst uit dat er iets in het polsgewricht en ook
in de wervels vastzit. Bij manipuleren van de wervels krijg ik tintelingen in mijn
hand. Conclusie nu: Jammer dat er in de kliniek alleen naar je hand en pols
gekeken is en er geen verder lichamelijk onderzoek gedaan is. De polsblokkade
is na twee behandelingen duidelijk minder en ik kan zelfs mijn hand voorover
buigen. Ook in de handpalm voelt het nu beter aan.

Er gloort weer hoop aan de horizon, dit na zestien maanden van klachten,
een tijdsbestek waarin ik mijn hand vrijwel niet tot zeer matig heb kunnen
gebruiken. Dit hele traject bevestigt ook, dat ik beter op mijn eigen waarneming
van de pijnklacht had moeten vertrouwen en de diagnose van artrose me niet
had moeten laten aanleunen.

Wat ik met mijn verhaal wil aangeven is dat wij met de diagnose poly-artrose

ons niet bij elke pijn moeten laten afschepen met: ‘komt door artrose’. Herken
de artrosepijn door goed te luisteren naar je lichaam én geloof in jezelf als de
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pijnwaarneming duidelijk anders is.

De beperking van mijn hand is van grote invloed, naast de andere beperkingen
waarmee ik behept ben. Zou ik met de juiste diagnose en de daaraan verbonden
rust beter af geweest zijn? Met deze vraag wil ik me niet kwellen en richt mijn
blik met vertrouwen op de toekomst.

De polsblokkade, waardoor de klachten in de handpalm veroorzaakt
werden, is na twaalf behandelingen bij de manueel fysiotherapeut en een
triggerpointbehandeling opgeheven. |k voer mijn werkzaamheden weer
‘gewoon’ zonder pijn uit. Ik ben dankbaar en blij dat ik ook weer mijn werkjes
zoals weleer in de tuin kan uitvoeren.

Joke
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Zoektocht in een notendop

Hierbij wil ik u verslag doen van de ziekte poly-artrose die ik al jaren blijk te
hebben, maar waarvan pas in 2008 de bevestiging door een orthopeed is
gegeven. Door mijn inspannende fysieke werk heb ik al vanaf 1995 last van
lage rugklachten, door oefeningen en medicatie van de huisdokter ging de pijn
steeds weer weg. Na één a twee weken was ik weer redelijk gezond zonder pijn.
Deze ontstekingsklachten kwamen gemiddeld twee keer per half jaar voor.

Vanaf begin 2005 begon de situatie te verslechteren en doordat de pijnklachten
niet meer verdwenen, kwam ik in het medische circuit van ziekenhuizen
terecht. Bij de Isala-kliniek te Zwolle kwam ik bij de afdeling orthopedie terecht.
Daar werd degeneratie van een aantal gewrichten geconstateerd, maar echte
afwijkingen werden niet gevonden. Bij de afdeling reumatologie werd ik ook
onderzocht. De reumatoloog reageerde wat verbaasd, omdat ik nog geen
zwelling op mijn gewrichten had. Na deze voor mij teleurstellende diagnose, ik
had het gevoel op een dood spoor te zitten, heb ik mij gericht tot een kliniek in
het noorden van hetland. In Heerenveen ben ik onderzocht door een orthopeed.
Hij kwam tot de conclusie dat ik poly-artrose had. Ik kreeg medicijnen en als die
niet het gewenste resultaat zouden hebben, moest ik me maar wenden tot de
afdeling reumatologie van het MCL te Leeuwarden. Daar vermoedde men dat
ik de ziekte van Bechterew had, mede door de wetenschap dat een familielid
van mij deze ziekte ook heeft. Aan de hand van een bloedonderzoek werd een
behandeling met Humira- injecties (ontstekingsremmer) voorgesteld.

In de MCL-kliniek te Leeuwarden heb ik ondervonden hoe een patiént ook
behandeld kan worden. Ik heb het als zeer positief ervaren dat men met
relatieve rust, aandacht en begrip geprobeerd heeft om met een nieuwe
behandelmethode mijn pijn te verzachten. De behandeling met Humira-
injecties heb ik acht maanden gehad. In overleg met de reumatoloog ben ik
gestopt, omdat het resultaat van de behandeling niet het beoogde resultaat
had. Het kostenaspect speelde ook een rol.
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Nadat de controles voltooid waren in het ziekenhuis, maar de pijn nog wel
aanwezig was, heb ik mijn huisarts bezocht om de twijfel tussen Bechterew en
poly-artrose weg te nemen.

De huisarts stelde een second opinion voor in de St. Maartenskliniek te
Nijmegen. Hier ben ik onderzocht en stelde men een forse degeneratie van
de wervelkolom, polsen, ellebogen, knieén en heupgewrichten vast, met als
diagnose geen Bechterew maar poly-artrose. Met de reumatoloog heb ik
toen mijn medicatie besproken. Ook de leefregels voor mijn werk wat betreft
belasting en belastbaarheid werden besproken.

In 2011 ben ik in Zwolle naar de pijnpoli Isala gegaan om te leren omgaan met
mijn pijn. In overleg heb ik een traject afgelegd en geévalueerd. Eén van de drie
artsen, een fysiotherapeut, heeft door gesprekken een bewustwordingsproces
op gang gebracht om een evenwicht tussen ontspanning en werk te zoeken en
de grenzen daarbij goed vast te stellen. Terugkijkend heb ik dit als waardevol
ervaren en als goedbedoeld advies om toch met deze ziekte verder te kunnen
leven. De tijd die er aan een patiént gegeven kan worden op een pijnpoli, is in
mijn optiek beduidend meer dan in een reguliere orthopoli en reumapoli. 1k
ben blij dat ik in overleg met drie medici: arts, anesthesist en fysiotherapeut
een besluit kon nemen. De anesthesist stelde voor om zenuwen door te
branden, maar na rijp beraad met andere medici en de fysiotherapeut heb ik
dit voorlopig uitgesteld.

Op dit moment kan ik fysieke arbeid twee a drie uur volhouden en ik ken mijn
beperkingen. Zodoende zal ik mijn leven hierop moeten inrichten. Ik hoop
nog lange tijd met de nodige medicatie te kunnen functioneren om het leven
toch nog enigszins pijnvrij te houden. Door dit verhaal hoop ik dat er een
wederzijds begrip tussen medepatiént en arts komt en dat er op een speciale
afdeling zoals een pijnpoli in een ziekenhuis meer tijd en aandacht voor een
ziekte als poly-artrose is.

De heer van W. te G.

80 | Artrose?



Postbus 73

Poly-Artrose :
L 4630 AB Hoogerheide
/C’ otgenoten 0164-613-79

Veren/ging www.poly-artrose.nl

Landelijke reumapatiéntenvereniging



